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MOT DE LAMINISTRE
RESPONSABLE DES ATNES
- DELEGUEE A LA SANTE |

Dans un Québec ou la population vieillit rapidement et ot le nombre de personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer
ou un autre trouble neurocognitif ira en augmentant, il s’avere nécessaire d’agir quant a cette nouvelle réalité. En effet,
selon une étude canadienne’, la prévalence de ces maladies est denviron 8 % chez les personnes de 65 ans et plus et
s’éléve a environ 33 % chez les personnes de 80 ans et plus.

Nous ne pouvons plus nous contenter de réagir aux défis d’aujourd’hui. Il faut des maintenant anticiper ceux de demain
et s’y préparer, et ce, au profit de 'ensemble de la population.

Je suis tres fiere de présenter cette premiere Politique québécoise sur la maladie d’Alzheimer et les autres troubles
neurocognitifs, qui se veut un véritable levier pour créer une culture sociétale inclusive, exempte de préjugés a 'égard
des personnes qui vivent avec 'une de ces maladies et de leurs proches. La vision et les orientations de cette politique
s’inspirent des travaux des 15 derniéres années, et découlent d’'une collaboration sans précédent entre les différents
acteurs et partenaires concernés.

Au-dela des statistiques et des projections, ce sont avant tout les personnes et leurs proches qui vivent et qui vivront
avec les effets de ces maladies, au quotidien. Pour cette raison, 'espoir, la dignité, 'lhumanité ainsi que la qualité des
soins et des services ont guidé notre réflexion et se situent au cceur de notre volonté d’agir.

Je tiens a remercier les professionnelles et les professionnels de la santé, les usagéres et les usagers et les personnes
proches aidantes qui ont uni leurs forces et qui ont contribué a I'élaboration de cette politique. Un merci trés spécial au
DrHoward Bergman, médecin de famille et gériatre, pour son leadership et 'immense travail accompli. Lengagement
de toutes et de tous a faire preuve d’innovation, de rigueur et de collaboration se traduit dans les propos de cette
politique et nous motive a poursuivre nos ambitieux travaux dans ce domaine.

Ensemble, nous allons intensifier et conjuguer nos efforts pour offrir a toutes les Québécoises et a tous les Québécois
un avenir ot la lutte contre la maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs sera menée avec optimisme,
sensibilité et détermination.

Sonia Bélanger

Ministre responsable des Ainés,

ministre déléguée a la Santé

et ministre responsable de la région des Laurentides

1. Canadian Study of Health and Aging Working Group. « Canadian study of health and aging: study methods and prevalence of dementia », CMAJ : Canadian
Medical Association Journal 150, n° 6 (15 mars 1994) : 899 913.
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AVANT-PROPOS
DU D* HOWARD BERGMAN

En 2007, ala demande du ministre de la Santé et des Services sociaux, j’ai eu 'honneur de présider le comité d'experts
quiadéposé en 2009 un rapport, communément appelé le Plan Alzheimer du Québec. Nous pouvons étre fiers d’étre
la seule province au Canada et 'une des seules juridictions au monde qui non seulement a adopté un plan Alzheimer,
mais a également mis en place une stratégie d’implantation durable et évolutive depuis 2011.

Nous ne sommes plus la ol nous étions en 2009. Les progres réalisés depuis la publication du Plan Alzheimer sont
significatifs, importants et porteurs d’espoir.

En fait, nous sommes maintenant parvenus a un tournant crucial, a la croisée des grandes tendances.

D’une part,

e Le nombre de personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer ou un autre trouble neurocognitif est encore tres
important, en croissance méme, et les répercussions sur les personnes et leurs familles sont considérables.

¢ Nous savons aussi que sipersonne n'est protégé contre la maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs,
certains groupes sont plus a risque que d’autres, et ont un acces plus difficile aux soins et services.

e |eréseaude lasanté et des services sociaux est en pleine transformation : il doit conjuguer avec des ressources
limitées et une réorganisation nécessaire dans un contexte de hausse des besoins.

D’autre part,

¢ Nous savons mieux quoi faire pour améliorer les services et la qualité de vie des personnes et de leurs proches.
Grace a I'expérience des 15 ans d’implantation, la maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs
sont maintenant a l'ordre du jour dans le réseau. Malgré les résultats variables d’'un milieu a un autre, plusieurs
changements importants ont été réalisés dans les pratiques, dont le renforcement des capacités des GMF en
ce qui concerne ces maladies.

e | es récentes connaissances démontrent la possibilité de prévenir et de traiter efficacement ces maladies : la
réduction du nombre de nouveaux cas par la promotion de la santé cognitive et la prévention est un objectif
réaliste et réalisable et plusieurs innovations transformationnelles sont attendues dans les dix prochaines années.

e [‘adoption de plusieurs nouvelles politiques et mesures gouvernementales, notamment celles liées aux personnes
ainées, offre de nouveaux leviers en ce qui concerne la maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs.
Je pense particulierement au Plan d’action gouvernemental La fierté de vieillir qui oriente les actions de nombreux
ministeres en matiere de vieillissement et d’aide aux personnes ainées.

Afin de mettre a profit ces nouvelles capacités et de se préparer aux nouveaux défis contemporains, la ministre
responsable des Ainés, ministre déléguée a la Santé et ministre responsable de la région des Laurentides, Sonia
Bélanger, m’a mandaté pour diriger, avec la collaboration et I'appui du Ministére, la rédaction de la premiere Politique
québécoise sur la maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs.
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Jai eu le trés grand privilege depuis plusieurs mois de rencontrer et d’échanger avec des centaines de personnes de
différents milieux et horizons au Québec. J’ai aussi eu 'occasion d’'obtenir 'avis de collegues de différents pays. Au
cours des derniers mois, j’ai accepté des invitations a présenter les axes et les fondements de cette politique dans
plusieurs évenements internationaux.

Chacun de ces échanges m’a permis de dégager des pistes prometteuses pour aller plus loin dans les prochaines
années, de bonifier dans un processus itératif le contenu de cette politique et d’en assurer la pertinence.

Cette politique propose une vision résolument positive et réaliste. Elle vise a produire une incidence réelle et significative
pour les personnes vivant avec 'une de ces maladies et leurs proches ainsi que pour le réseau. Elle s’inspire du courage,
de la résilience et de la souffrance des personnes vivant avec 'une de ces maladies et de leurs proches, ainsi que du
dévouement exemplaire des professionnels, gestionnaires, partenaires communautaires, bénévoles, chercheurs et
dirigeants du Ministére.

Entant que cliniciens, en tant que soignants, nous devons maintenir notre expertise clinique et scientifique. Par-dessus
tout, nous devons renforcer notre humanité, notre intégrité et faire preuve de compassion.

Le défi est immense et les enjeux contextuels le sont tout autant. Toutefois, je suis convaincu que nous pouvons
Relever les défis d’aujourd’hui et de demain avec Espoir * Dignité - Humanité * Qualité.

Howard Bergman MD, FCFP, FRCPC, FCAHS, C. Q.
Janvier 2025
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LISTE DES ACRONYMES

CHSLD Centre d’hébergement et de soins de longue durée
GAP Guichet d’acces a la premiere ligne

GMF Groupe de médecine familiale

IPS Infirmiere praticienne spécialisée

MSSS Ministere de la Santé et des Services sociaux

RPA Résidence privée pour ainés

RSSS Réseau de la santé et des services sociaux

SAD Soutien a domicile

DEFINITION DES TERMES

Incidence Nombre de nouveaux cas annuels de maladie d’Alzheimer ou d’autres troubles
neurocognitifs par habitant.

Personnes issues de Personnes issues de communautés minoritaires en raison de la couleur de leur peau,
communautés visibles mais qui ne sont pas membres des Premiéres Nations ou Inuit. Parfois aussi appelées
minorités visibles?.

Manifestations Symptémes de troubles de la perception, de la pensée, de 'lhumeur et du
comportementales comportement observés chez plusieurs personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer
et psychologiques ou un autre trouble neurocognitif. Ces manifestations sont souvent appelées

symptdmes comportementaux et psychologiques de la démence (SCPD).

Médicaments modifiant Nouveaux médicaments a I'étude ayant le potentiel de retarder 'apparition de ces
ces maladies maladies ou de ralentir leur progression.

Prévalence Nombre total de personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer ou un autre trouble
neurocognitif a un moment donné.

2. Lusage de « communautés visibles » est privilégié comme cette désignation est plus rassembleuse et moins contestée.
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TABLEAU
SYNOPTIQUE

VISION FONDEMENTS

Cette politique se veut un levier d’inclusion pour 1. Affirmer le droit des personnes vivant avec
lensemble des personnes vivant avec la maladie la maladie et celui de leurs proches de préserver
d’Alzheimer ou un autre trouble neurocognitif ainsi du contréle sur leur vie.

que pour leurs proches. Elle donne une impulsion

ala promotion de la santé cognitive et a la prévention
de ces maladies. Elle propose également des

soins et services adaptés aux personnes et a leurs

2. Reconnaitre la maladie d’Alzheimer et les autres
troubles neurocognitifs en tant quenjeux sociétal,
de santé et social.

proches, et elle s’appuie sur la recherche ainsi que les 3. Prendre en compte la diversité des personnes
innovations transformationnelles actuelles et futures. et leurs déterminants sociaux pour diminuer
les iniquités.

AXES ORIENTATIONS

m 1. Reconnaitre la maladie d’Alzheimer et les autres troubles
neurocognitifs comme cibles d’intervention importantes
Diminuer le nombre de cas de maladie dans les stratégies et les actions de la santé publique.
d’Alzheimer et d’autres troubles
neurocognitifs grace a la promotion
de la santé cognitive et a la prévention :
Un objectif réaliste et réalisable

2. Promouvoir et implanter une stratégie de promotion de la
santé cognitive et de prévention de la maladie d’Alzheimer
et des autres troubles neurocognitifs.

3. Développer des programmes et pratiques adaptés aux
spécificités des populations et des quartiers les plus a
risque ou rencontrant davantage d’'obstacles pour accéder
aux services.

m 4. Batirune culture respectueuse a I'égard des personnes
et de leurs proches.

Vivre dignement des premiers
symptomes jusqu’a la fin de vie :
Une société sensibilisée, inclusive
et respectueuse des choix de vie

5. Soutenir chaque personne avec bientraitance pour qu’elle
préserve du contréle sur sa vie : valoriser la dignité des
personnes et promouvoir leur droit de choisir.

6. Consolider l'approche de soins palliatifs en matiere de
maladie d’Alzheimer et d’autres troubles neurocognitifs,
et selon les volontés de la personne, assurer la
complémentarité entre soins palliatifs et aide médicale
a mourir.
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m 7. Assurer unacces pertinent aux cliniques de premiere ligne
pour les personnes dont la maladie d’Alzheimer ou un autre

Assurer un acces équitable trouble neurocognitif est présumé ou avéré.
et adapté a la diversité

et aux besoins des populations :
Pour ne laisser personne de coté

8. Rehausser 'accés aux services et aux ressources
spécialisés lorsque requis pour les personnes vivant
en milieux ruraux et éloignés.

9. Développer des programmes adaptés pour les populations
vivant davantage d'obstacles pour accéder aux soins
et services.

m 10. Intensifier les efforts dans les cliniques de premiere ligne
pour renforcer leur capacité a repérer, diagnostiquer,

Améliorer la qualité des soins suivre et soutenir les personnes et leurs proches.
et services en rehaussant
la continuité, les compétences
et laccompagnement :
Personne ne se perd
ou ne se sent perdu

1. Renforcer la capacité des services spécialisés et
surspécialisés a intervenir en temps opportun pour les cas
complexes, dont les manifestations comportementales
et psychologiques, et a soutenir la premiere ligne.

12. Améliorer de facon significative les transitions, les liens
et la fluidité dans 'ensemble de la trajectoire de soins.

m 13. Stimuler la recherche québécoise sur la maladie
d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs
Favoriser la recherche et accueillir en valorisant sa richesse et sa diversité.

les innovations transformationnelles

pour améliorer la promotion de la santé

cognitive et les services :

L'engagement humain avant tout 15. Planifier 'arrivée des innovations transformationnelles
les plus pertinentes avec discernement et en se fondant
sur des preuves scientifiques.

14. Favoriser l'amélioration des pratiques cliniques par
le transfert et la mobilisation des connaissances.

16. Soutenir 'implantation des innovations
transformationnelles en utilisant 'importante
expertise québécoise.
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INTRODUCTION

Un nombre croissant de personnes vivent et vivront avec la maladie d’Alzheimer ou un autre trouble neurocognitif ;
ces maladies entrainent des répercussions importantes sur les personnes, leurs proches, le réseau de la santé et
des services sociaux (RSSS), et plus globalement, la société. Déja préoccupé par cet enjeu de société en 2007, le
ministre de la Santé et des Services sociaux avait sollicité le gériatre et médecin de famille Howard Bergman pour
la rédaction d’un rapport dexperts s’intitulant le Rapport du comité d'experts en vue de I'élaboration d’un plan d’action
pour la maladie d’Alzheimer - Relever le défi de la maladie d’Alzheimer et des maladies apparentées : une vision centrée sur
la personne, 'humanisme et l'excellence (2009). En vue de ne pas alourdir le texte de la présente politique, 'appellation
Rapport Bergman (2009) sera utilisée pour référer a ce document.

En 2011, le ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS) a développé un plan de mise en ceuvre pour apprendre
des projets d’'implantation dans 40 groupes de médecine familiale (GMF) (2013-2016), généraliser les changements
dans I'ensemble des GMF du Québec (2016-2019) et les consolider (2020-2024)%. Depuis le début de ces travaux,
I'équipe de Recherche sur lorganisation des services sur 'Alzheimer (ROSA) en évalue I'implantation en collaborant avec
le MSSS, tout en conservant sa neutralité. Ce partenariat a notamment permis de mieux comprendre les processus
d’implantation et leur incidence dans les pratiques cliniques et organisationnelles. Ces constats ont grandement
alimenté les réflexions ministérielles quant aux actions a consolider ou a développer pour la suite des travaux.

Depuis la publication du Rapport Bergman (2009), les progres réalisés sont significatifs et importants : la maladie
d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs sont maintenant a l'ordre de jour dans le RSSS et plusieurs
changements significatifs ont été réalisés dans les pratiques cliniques et organisationnelles, dont le renforcement des
capacités de la premiére ligne a repérer, diagnostiquer et suivre les personnes vivant avec I'une de ces maladies. Par
ailleurs, de récentes connaissances ouvrent des perspectives encourageantes, notamment en matiére de promotion
de la santé cognitive, de prévention et d’'innovations. Il y a donc de 'espoir quant a la possibilité de prévenir et de traiter
plus efficacement ces maladies; nous sommes mieux outillés pour offrir des soins et services de qualité et avec
humanité, ainsi que pour assurer la dignité des personnes et celle de leurs proches.

C'est dans ce contexte que la ministre responsable des Ainés, ministre déléguée a la Santé et ministre responsable
de la région des Laurentides, Sonia Bélanger, a mandaté D" Howard Bergman pour diriger les travaux de rédaction de
cette premiere Politique québécoise sur la maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs, lesquels ont nécessité
Iimplication de nombreux partenaires. Cette politique se traduira dans un plan d’action quinquennal (2025-2030).

METHODOLOGIE DE LA PREPARATION DE LA POLITIQUE

Une méthodologie itérative, crédible et rigoureuse, mobilisant des connaissances scientifiques et expérientielles, a été
utilisée pour proposer de nouvelles orientations ministérielles ancrées dans les réalités contemporaines. En mars 2024,
deux journées de consultation ont rassemblé plus de 200 décisionnaires, chercheurs, professionnels, intervenants,
personnes vivant avec 'une de ces maladies et personnes proches aidantes. De plus, depuis mars 2024, environ
100 personnes (partenaires de lacommunauté, chercheurs, professionnels, gestionnaires, personnes proches aidantes
et responsables ministériels) ont été consultées afin de bonifier les contenus.

3.  Guillette et coll., « Plan Alzheimer du Québec : partager 'expérience de son implantation pour renforcer les soins primaires ».
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ACTEURS CLES DE LA POLITIQUE

Le MSSS et Santé Québec jouent un réle complémentaire et synergique pour assurer la gouvernance et la mise en
ceuvre de cette politique :

MSSS

e Comme stipulé dans la Loi sur la gouvernance du systéeme de santé et de services sociaux, le ministre, par le
truchement du MSSS, « détermine les priorités, les objectifs et les orientations dans le domaine de la santé et des
services sociaux et veille a leur application », notamment en déterminant le budget, en définissant les résultats a
atteindre et en évaluant leur atteinte®.

Santé Québec

e Pour sapart, Santé Québec « a pour mission d’offrir, par 'entremise des établissements publics, des services de
santé et des services sociaux dans les différentes régions sociosanitaires du Québec. Dans ces régions, Santé
Québec coordonne et soutient, notamment par des subventions, l'offre de tels services par les établissements
privés ainsi que celle de services du domaine de la santé et des services sociaux par certains autres prestataires
privés. [..]1 De plus, Santé Québec a pour mission de mettre en ceuvre les orientations, les cibles et les standards
déterminés par le ministre, notamment a I'égard de l'organisation et de la prestation de services de santé et de
services sociaux.® »

Laréalisation des orientations de la présente politique nécessite 'engagement incontournable des partenaires suivants :
Personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer ou un autre trouble neurocognitif et personnes
proches aidantes
e Ces personnes sont les principales concernées par la présente politique et sont au cceur de 'ensemble
des orientations.
Professionnels, intervenants, personnel soignant, gestionnaires, partenaires de la communautés,
établissements, incluant les services spécialisés et surspécialisés

¢ Le mode de fonctionnement de ces organisations et les actions quotidiennes de ces partenaires exercent une
influence directe sur le bien-étre des personnes et de leurs proches.

e Leur collaboration est essentielle pour maximiser l'effet positif sur les personnes et leurs proches.

Municipalités

* |es municipalités sont partenaires de plusieurs initiatives, notamment en matiere de promotion de la santé
cognitive et de prévention sur leur territoire.

4. Gouvernement du Québec, Loi sur la gouvernance du systeme de santé et de services sociaux.
Gouvernement du Québec.

6. Dans la présente politique, 'appellation « partenaires de la communauté » inclut notamment les organismes communautaires, les organismes a but non
lucratif, les entreprises d'économie sociale, les organismes privés, etc.

o
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Institutions universitaires, collégiales ou professionnelles, associations professionnelles, ordres
professionnels et sociétés savantes

e Ces groupes jouent un réle clé dans le développement des compétences des professionnels, des intervenants
et du personnel soignant, dans I'élaboration et la validation d'outils cliniques ainsi que dans le renforcement de la
capacité du RSSS aimplanter le changement.

Industries pharmaceutique et technologique

e |esindustries pharmaceutique et technologique contribuent notamment au développement d’innovations, dont
de nouveaux traitements.

Ensemble de la société, dont les bénévoles

e Plus globalement, la réalisation de cette politique nécessite 'engagement et la mobilisation de 'ensemble de la
société, afin d’inclure les personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer ou un autre trouble neurocognitif, et ainsi
promouvoir leur bien-étre.

— Lesbénévoles font partie des forces vives de la société qui jouent un role important aupres des personnes et
de leurs proches.
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CONTEXTE : A LA CROISEE
DES GRANDES TENDANCES

UNE MALADIE DEGENERATIVE COMPLEXE AYANT DES CONSEQUENCES IMPORTANTES

La maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs sont des maladies dégénératives du cerveau entrainant
une détérioration progressive et irréversible des fonctions cognitives, ainsi qu’une perte d’autonomie’®. Elles sont
complexes, variées dans leur étiologie, dans leur présentation et dans leur évolution. Lespérance de vie moyenne apres
le diagnostic est trés variable ; par exemple, pour la maladie d’Alzheimer, elle peut aller jusqu’a 20 ans, mais en moyenne,
elle est de 6 ans®.

La complexité clinique est souvent augmentée par la présence de multiples autres maladies
chroniques, de changements comportementaux et de symptdémes psychologiques.

Bien que de fortes indications montrent que I'incidence (le nombre de nouveaux cas annuels par habitant) est en baisse
(25 % dans les 20 dernieres années) dans les pays a hauts revenus'®, le nombre de personnes vivant avec I'une de
ces maladies (la prévalence) est en forte croissance en raison de 'augmentation du nombre de personnes ainées. La
prévalence est d’environ 8 % chez les personnes agées de 65 ans et plus et s’éleve a environ 33 % chez les personnes
agées de 80 ans et plus’. Ce sont seulement des moyennes; personne nest protégé contre ces maladies, mais certains
groupes sont plus a risque de la développer, comme les personnes en position socioéconomique défavorisée et celles
ayant un bas niveau de scolarité®.

En 2021, pres de 150 000 Québécois vivaient avec la maladie d’Alzheimer ou un autre trouble neurocognitif®®. Ce
nombre devrait augmenter de fagon importante : en 2040, il pourrait sélever a 207 000, en fonction d’un calcul basé
sur I'incidence rapportée par 'Etude longitudinale canadienne sur le vieillissement* et les projections démographiques
de lInstitut de la statistique du Québec®™. Il pourrait toutefois s*élever jusqu’a 300 000, selon les chiffres de la
Société Alzheimer du Canada et de la Fédération québécoise des Sociétés Alzheimer'. Les projections varient donc
considérablement selon les sources, mais dans les deux cas, il S’agit d’une hausse significative qui induira des incidences
majeures et pour lesquelles le MSSS se prépare activement.

7. Enplus de ce contexte général, chacun des axes de la présente politique est accompagné d’un contexte plus spécifique.

8. Lannexe 1propose une description plus détaillée de la maladie d’Alzheimer et des autres troubles neurocognitifs.

9. Liang et coll., « Mortality Rates in Alzheimer’s Disease and Non-Alzheimer’s Dementias ».

10.  Wolters et coll., « Twenty-seven-year time trends in dementia incidence in Europe and the United States: The Alzheimer cohorts consortium ».
1. Canadian Study of Health and Aging Working Group, « Canadian study of health and aging ».

12.  Dintica et coll., « Dementia Risk and Disadvantaged Neighborhoods »; Livingston et coll., « Dementia Prevention, Intervention, and Care »; Société
Alzheimer Canada, « Les multiples facettes des troubles neurocognitifs au Canada », 2024.

13.  Société Alzheimer Canada, « Les troubles neurocognitifs au Canada : quelle direction a l'avenir? »

14. Canadian Study of Health and Aging Working Group, « Canadian study of health and aging ».

15. Institut de la statistique du Québec, « Population selon I'age et le sexe, scénario Référence A2022, Québec, 2021-2066 ».

16. Fédération québécoise des Sociétés Alzheimer, « Les Sociétés Alzheimer : Le Premier lien vers une communauté d’experts » ; Société Alzheimer Canada,
« Les troubles neurocognitifs au Canada : quelle direction a 'avenir? »
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Il importe de rappeler gu’une projection s’avére toujours trés incertaine :
par exemple, elle ne tient pas compte d’améliorations qui pourraient survenir,
comme la diminution de 'incidence grice a la promotion de la santé cognitive,

a la prévention ou a l'arrivée potentielle de médicaments modifiant ces maladies.

LES REPERCUSSIONS SUR LES PERSONNES VIVANT AVEC L’'UNE DE CES MALADIES
ET LEURS PROCHES

La maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs ont une incidence majeure chez les personnes vivant avec
Fune de ces maladies, et aussi chez leurs proches. Prés d’une personne sur trois connait une personne vivant avec la
maladie d’Alzheimer ou un autre trouble neurocognitif. Il peut par exemple s’agir d’'un parent, d’un conjoint, d’'un ami ou
d’un collegue de travail”. De plus, chaque personne vivant avec 'une de ces maladies compte généralement entre une
et trois personnes proches aidantes'®.

Répercussions sur les personnes vivant avec la maladie ou un autre trouble neurocognitif

La maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs induisent évidemment des répercussions majeures sur les
premieres personnes concernées, c’est-a-dire celles qui vivent avec 'une de ces maladies. Pensons notamment a :

O Lincertitude, 'incompréhension et la souffrance qui accompagnent parfois 'apparition des premiers symptémes,
le processus d’évaluation et le dévoilement du diagnostic'®.

O La crainte de devenir un fardeau pour I'entourage®.

O Laréduction progressive de 'autonomie décisionnelle et de 'autonomie fonctionnelle, ce qui entraine un certain
nombre de deuils?'.

O La présence de certains préjugés et stigmas parmi la population peut contribuer a I'isolement des personnes
vivant avec I'une de ces maladies®.

O Ladiminution de I'espérance de vie®.

17. Alzheimer’s Association Report, « Alzheimer’s Disease Facts and Figures ».

18. Fédération québécoise des Sociétés Alzheimer, « Rapport d’impact 2022-2023 ».

19. Gorska, Forsyth, et Maciver, « Living With Dementia: A Meta-synthesis of Qualitative Research on the Lived Experience ».

20. Read, Toye, et Wynaden, « Experiences and expectations of living with dementia: A qualitative study ».

21. Read, Toye, et Wynaden, Goérska, Forsyth, et Maciver, « Living With Dementia: A Meta-synthesis of Qualitative Research on the Lived Experience ».
22. Read, Toye, et Wynaden, « Experiences and expectations of living with dementia: A qualitative study ».

23. Liang et coll., « Mortality Rates in Alzheimer’s Disease and Non-Alzheimer’s Dementias ».

RELEVER LES DEFIS D’AUJOURD’HUI ET DE DEMAIN — ESPOIR « DIGNITE - HUMANITE « QUALITE



Répercussions sur les personnes proches aidantes®

Parmiles personnes proches aidantes, 58 % sont des enfants et 32 % sont des conjoints, tandis que 10 % ont un autre
lien avec la personne?®. Il est a noter que 45 % des personnes ayant ces maladies vivent seules?®, et que 9 % n'ont pas
de proches pour les soutenir?” 28,

Le rble des personnes proches aidantes de personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer ou un autre trouble
neurocognitif est crucial, mais engendre des effets importants sur leur vie :

O Le nombre moyen d’heures consacrées a la proche aidance est estimé a 26 heures par semaine. Ce soutien
considérable met en évidence l'intensité particuliere de laccompagnement et des soins requis par les personnes
vivant avec 'une de ces maladies®.

O Elles ont unrisque accru de présenter des signes de détresse par rapport aux personnes proches aidantes d’ainés
en général®.

O Les coUts financiers assumés sont majeurs®'.

O Les besoins guelles expriment sont multiples et incluent des besoins d’information et de formation, de répit et
de soutien psychosocial.

Répercussions sur les femmes

Les répercussions de la maladie d’Alzheimer et des autres troubles neurocognitifs sont encore plus importantes sur
les femmes.

O Environ 62 % des personnes vivant avec I'une de ces maladies sont des femmes®?, et environ 58 % des personnes
proches aidantes sont des femmes=2.

O La vaste majorité du personnel qui offre des services aux personnes vivant avec 'une de ces maladies est
composée de femmes®4. Par exemple, au Québec, les femmes constituent 82 % des préposés aux bénéficiaires
et 85 % des auxiliaires de santé®.

24. Laprésente politique prend en considération les sept principes directeurs énoncés dans la Loi visant a reconnaitre et & soutenir les personnes proches aidantes
(art. 4) : https://www.legisquebec.gouv.qc.ca/fr/document/Ic/R-1.1.

25. Institut canadien d’information sur la santé, « Défis et soutien des aidants naturels ».
26. Dufour et coll., « Trajectories of care of community-dwelling people living with dementia ».
27. Eichler et coll., « Living Alone with Dementia ».

28. Lesdonnées québécoises ont toujours été privilégiées. A défaut d’avoir acces a des données québécoises sur certains themes, il a parfois été nécessaire
de retenir des données canadiennes et internationales. Il est possible de supposer que les constats sont similaires entre les juridictions, méme sila valeur
des données pourrait varier.

29. Institut canadien d’information sur la santé, « Défis et soutien des aidants naturels ».

30. Institut canadien d’information sur la santé.

31, Institut canadien d’information sur la santé.

32. Société Alzheimer Canada, « Les multiples facettes des troubles neurocognitifs au Canada », 2024.

33. Observatoire québécois de la proche aidance, « La proche aidance en chiffres au Québec ».

34. Alzheimer’s Disease International, « Women and Dementia ».

35. MSSS, « Plan d’action pour l'attraction et la fidélisation des préposés aux bénéficiaires et des auxiliaires aux services de santé et sociaux ».

POLITIQUE QUEBECOISE SUR LA MALADIE D’ALZHEIMER ET LES AUTRES TROUBLES NEUROCOGNITIFS

7


https://www.legisquebec.gouv.qc.ca/fr/document/lc/R-1.1

LES CONSEQUENCES SUR LE RESEAU DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX

Lahausse dunombre de personnes vivant avec 'une de ces maladies fait nécessairement croitre la demande de services.
Contrairement a la croyance populaire, méme aux stades avancés de ces maladies, une proportion importante de ces
personnes réside a leur domicile (65 %)%, et donc, les conséquences sont particulierement considérables en premiere
ligne et dans lacommunauté. Ainsi, 'laugmentation des besoins a une incidence sur le soutien a domicile (SAD) :

e Parmiles personnes recevant des services de SAD, tout programme confondu®, 19,1% ont officiellement un
diagnostic de maladie d’Alzheimer ou d’un autre trouble neurocognitif majeur.

* e nombre de demandes pour des services de soutien a domicile augmente significativement d’année en année
depuis les cing dernieres années. Notons qu’au 31 mars 2024, 16 656 personnes étaient en attente d’'un premier
service en SAD®°,

Par ailleurs, les personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer ou un autre trouble neurocognitif ont deux fois plus de
visites a 'urgence ou d’hospitalisations que les personnes du méme age qui n'ont pas ces maladies?.

e Plus d’'une hospitalisation sur quatre est considérée comme potentiellement évitable*'. Parmiles personnes avec
'une de ces maladies, 22 % sont réhospitalisées a I'intérieur des 30 jours suivant le congé d’hdpital (contre 15 %
pour les personnes du méme age qui n'ont pas 'une de ces maladies)*.

e Certaines personnes sont encore orientées vers '’hébergement de longue durée a partir de I'nopital suivant une
période de soins aigus, et y attendent une place en hébergement*. Toutefois, 'hopital n'est pas 'endroit le plus
approprié pour déterminer un changement de milieu de vie*, et 'attente a cet endroit a souvent un effet délétere
important pour ces personnes.

Finalement, environ 80 % des personnes en centre d’hébergement et de soins de longue durée (CHSLD) et en maisons
des ainés vivent avec la maladie d’Alzheimer ou un autre trouble neurocognitif. En 2021, ces personnes décédaient en
moyenne 25 mois apres leur arrivée dans ces milieux d’hébergement?.

36. Commissaire a la santé et au bien-étre, « La performance du systéme de soins et services aux ainés en CHSLD ».

37. Le SAD inclut les programmes soutien a 'autonomie des personnes ainées, déficience physique, santé physique, déficience intellectuelle et trouble
du spectre de l'autisme, courte durée, et soins palliatifs.

38. Calcul effectué a partir des données I-CLSC par la Direction du soutien a domicile (MSSS).

39. Gouvernement du Québec, « Tableau de bord - Performance du réseau de la santé et des services sociaux ».

40. Fenget coll., « Hospital and ED Use among Medicare Beneficiaries with Dementia Varies by Setting and Proximity to Death ».

41.  Godard-Sebillotte et coll., « Avoidable Hospitalizations in Persons with Dementia ».

42. Kamdar et coll., « Readmission Rates and Episode Costs for Alzheimer Disease and Related Dementias Across Hospitals in a Statewide Collaborative ».

43. En vue de ne pas alourdir le texte, 'appellation « hébergement de longue durée » englobe les ressources intermédiaires, ressources de type familial,
centres d’hébergement et de soins de longue durée, maisons des ainés et maisons alternatives.

44, MSSS, « Mécanisme d’acces a 'hébergement en centres d’hébergement et de soins de longue durée, en ressources intermédiaires et en ressources
de type familial pour ainés. Cadre de référence provincial ».

45, MSSS, « Pour le mieux-étre des personnes hébergées : Plan d’action pour 'hébergement de longue durée 2021-2026 ».
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UNE CAPACITE ACCRUE A REDUIRE LE NOMBRE DE NOUVEAUX CAS DE LA MALADIE
D’ALZHEIMER OU D’AUTRES TROUBLES NEUROCOGNITIFS ET A REPONDRE AUX
BESOINS DES PERSONNES VIVANT AVEC LUNE DE CES MALADIES AINSI QUE CEUX
DE LEURS PROCHES

De récentes connaissances montrent qu’il est possible de réduire le nombre de nouveaux cas, notamment par la
promotion de la santé cognitive et la prévention.

Une réduction du nombre de nouveaux cas de maladie d’Alzheimer et d’autres troubles neurocognitifs

Les plus récentes connaissances ouvrent de nouvelles voies potentiellement prometteuses pour réduire le nombre de
nouveaux cas par habitant (’incidence) grace a :

O Lapromotion de la santé cognitive et la prévention; dans les pays a hauts revenus, I'incidence a diminué de 25 %
dans les 20 derniéres années, notamment grace aux efforts de prévention et de traitement de 'hypertension
artérielle et a la réduction du tabagisme?®. |l est possible de réduire encore plus le nombre de nouveaux cas en
intensifiant les efforts de prévention.

O Larrivée de nombreuses innovations transformationnelles en cours et a venir, dont I'intelligence artificielle, les
technologies numériques, et de possibles médicaments ayant le potentiel de modifier le cours de ces maladies.

Enoutre, depuis le Rapport Bergman (2009) et grace aux trois phases d’'implantation, les pratiques organisationnelles
et professionnelles pour la maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs se sont largement développées,
principalement en GMF. Il est notamment possible d'observer un renforcement du travail interdisciplinaire en GMF et
lutilisation accrue de parameétres, de processus et d'outils cliniques. Finalement, chacun des établissements publics
territoriaux dispose de ressources territoriales responsables de la formation, du mentorat et de l'accompagnement
des GMF.

Les retombées de I'implantation des travaux ministériels sur la maladie d’Alzheimer et les autres
troubles neurocognitifs

Ces maladies sont mieux reconnues comme un enjeu public et comme un défi important pour le RSSS. Les travaux
ministériels les ont placées a l'ordre du jour en premiere ligne®’.

Méme siles résultats sont variables selon les milieux, les GMF ont augmenté leur capacité de repérer, de diagnostiquer
et, dans une moindre mesure, de suivre les personnes et leurs proches?*,

46. Wolters et coll., « Twenty-seven-year time trends in dementia incidence in Europe and the United States: The Alzheimer cohorts consortium. »; The
Economist, « How to reduce the risk of developing dementia. A healthy lifestyle can prevent or delay almost half of cases ».

47. L’annexe 2 propose une description plus détaillée des résultats de I'implantation des travaux ministériels sur la maladie d’Alzheimer et les autres troubles
neurocognitifs depuis 2009.

48. Guillette et coll., « Plan Alzheimer du Québec : partager I'expérience de son implantation pour renforcer les soins primaires (outils de transfert des
connaissances - version frangaise) ».
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La présente politique vise la consolidation et 'expansion des travaux ministériels réalisés a ce jour en matiere de maladie
d’Alzheimer et d’autres troubles neurocognitifs : elle ciblera le renforcement de la premiére ligne, en s’assurant d’étre
en cohérence avec les plus récentes transformations du RSSS et rejoindra lensemble des cliniques de premiere ligne.
De plus, elle élargira la portée des actions, en agissant sur l'ensemble du continuum, allant de la prévention jusqu’au
diagnostic, au suivi et aux soins de fin de vie.

LA CONSOLIDATION ET PEXPANSION DES TRAVAUX MINISTERIELS

2016-2020
Phaselll

20M
Plan ministériel
Plan centré
sur 'amélioration
de la capacité
des services

de premiére ligne

Consolidation de
la généralisation en
GMF et focalisation
sur les transitions

de soins

Implantation locale
dans 38 GMF

Recommandations
qui s'étendent
sur 'ensemble
du continuum
de soins

Généralisation
dans I'ensemble
des GMF

2013-2016
Phase |

2009
Rapport Bergman

2021-2025
Phasellll

Politique québécoise sur la maladie d’Alzheimer et les autres troubles
neurocognitifs (2025) - Elargissement aux cliniques de premiére ligne

Plan d’action ministériel quinquer]nal sur la maladie d’Alzheimer et les autres
troubles neurocognitifs (2025) - Elargissement aux cliniques de premiére ligne
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LE CONTEXTE D’IMPLANTATION DE LA POLITIQUE

Cette implantation se réalise dans un contexte qui présente des forces et des défis, lesquels doivent étre pleinement
considérés pour en optimiser les résultats. La présente politique contribuera & mieux faire face aux défis de la maladie
d’Alzheimer et des autres troubles neurocognitifs, sans étre en mesure de relever a elle seule les défis inhérents au
contexte du RSSS.

Les forces

Plusieurs nouvelles politiques et mesures gouvernementales, notamment celles liées aux personnes ainées, offrent
certains leviers pour ces maladies, dont :

O La Politique Vieillir et vivre ensemble — Chez soi, dans sa communauté 2012 et le Plan d’action gouvernemental 2024-

2029 - La fierté de vieillir qui orientent les actions de nombreux ministéres en matiére de personnes ainées et
de vieillissement*°.

O La Politique nationale pour les personnes proches aidantes — Reconnaitre et soutenir dans le respect des volontés et

des capacités dengagement et le Plan d'action gouvernemental pour les personnes proches aidantes 2021-2026 —
Reconnaitre pour mieux soutenir®.

O La Politique gouvernementale de prévention en santé — Un projet d'envergure pour améliorer la santé et la qualité de vie

de la population et le Plan d’action interministériel 2022-20255'.

O La Politique d’hébergement et de soins et services de longue durée — Des milieux de vie qui nous ressemblent et le Plan

d‘action pour 'hébergement de longue durée 2021-2026 - Pour le mieux-étre des personnes hébergées®?.

O La place accrue de la collaboration interprofessionnelle en GMF, s’appuyant notamment sur le renforcement

duréle des infirmiéres praticiennes spécialisées (IPS), infirmiéres, travailleuses sociales et pharmaciens.

Les défis

Le contexte actuel présente également des défis importants, tels que :

49.
50.

51.

52.

o

(0]

O Le vieillissement accéléré de la population.
O lYaugmentation considérable des besoins de santé et de services sociaux de la population.

O l’acces aux services.

Le recrutement et la stabilité de la main-d’osuvre.

O Lapression exercée par des vagues de virus, notamment respiratoires, affectant davantage les personnes ainées.

Les préjugés et stigmas persistants a 'endroit de ces maladies.

MSSS, « La fierté de vieillir - Plan d’action gouvernemental 2024-2029 ».

MSSS, « Reconnaitre pour mieux soutenir. Plan d’action gouvernemental pour les personnes proches aidantes 2021-2026 »; MSSS, « Politique nationale
pour les personnes proches aidantes — Reconnaitre et soutenir dans le respect des volontés et des capacités dengagement ».

MSSS, « Un projet denvergure pour améliorer la santé et la qualité de vie de la population : Plan d’action interministériel 2022-2025 »; MSSS, « Politique
gouvernementale de prévention en santé — Un projet d’envergure pour améliorer la santé et la qualité de vie de la population ».

MSSS, « Politique d’hébergement et de soins et services de longue durée : Des milieux de vie qui nous ressemblent »; MSSS, « Pour le mieux-étre des
personnes hébergées : Plan d’action pour 'hébergement de longue durée 2021-2026 ».
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VISION DE LA POLITIQUE

Cette politique vise a produire un effet réel et significatif chez les personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer ou un
autre trouble neurocognitif, et aussi chez leurs proches.

Cette politique se veut un levier d’inclusion pour ’ensemble des personnes vivant avec la maladie
d’Alzheimer ou un autre trouble neurocognitif ainsi que pour leurs proches. Elle donne une
impulsion a la promotion de la santé cognitive et ala prévention de ces maladies. Elle propose
également des soins et services adaptés aux personnes et aleurs proches, et elle s’appuie sur
larecherche ainsi que les innovations transformationnelles actuelles et futures.

FONDEMENTS DE LA POLITIQUE

Trois fondements ont guidé le choix des axes et des orientations de la présente politique :

Affirmer le droit des personnes vivant avec la maladie et celui de leurs proches de préserver
du controle sur leur vie

Reconnaitre la maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs en tant qu’enjeux
sociétal, de santé et social

Prendre en compte la diversité des personnes et leurs déterminants sociaux pour diminuer
les iniquités

POLITIQUE QUEBECOISE SUR LA MALADIE D’ALZHEIMER ET LES AUTRES TROUBLES NEUROCOGNITIFS
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AFFIRMER LE DROIT DES PERSONNES VIVANT AVEC LA MALADIE ET CELUI DE LEURS
PROCHES DE PRESERVER DU CONTROLE SURLEUR VIE

La politique insiste sur I'importance de prendre en compte le point de vue des personnes, de partager la prise de
décision avec elles, de faire preuve d’humanisme en reconnaissant et respectant leurs besoins évolutifs, et de faire
valoir leurs droits.

La maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs se manifestent différemment selon les individus : les
symptdmes et la progression peuvent étre trés variables d’'une personne a une autre. De plus, les volontés et besoins
des personnes varient selon leurs expériences passées, valeurs et croyances. Pour leur part, les besoins des proches
sont liés, mais distincts, des personnes qui vivent avec 'une de ces maladies.

Non seulement les symptdmes sont variables, mais ces maladies sont aussi
vécues trés différemment selon les personnes ; elles prennent toujours forme
dans un contexte particulier qui est aussi important que la maladie en soi.

RECONNAITRE LA MALADIE D’ALZHEIMERET LES AUTRES TROUBLES NEUROCOGNITIFS
EN TANT QU’ENJEUX SOCIETAL, DE SANTE ET SOCIAL

D’abord, en ce qui concerne la reconnaissance comme enjeu sociétal, la présente politique promeut 'importance de la
sensibilisation et une mobilisation de la population afin d’assurer I'inclusion et de combattre la stigmatisation. Puis, en
ce qui concerne lareconnaissance comme enjeux de santé et social, la politique affirme la nécessité de considérer que
les personnes ont une condition qui demande une combinaison multiple et évolutive de soins et services, quiimplique
autant des préoccupations de santé que sociales, quiinterpelle plusieurs professionnels et qui peut générer beaucoup
de transitions.

Dans le RSSS, cette reconnaissance est facilitée par la mise en place d’une approche qui s’intéresse aux contextes
médical, psychologique et social de la personne. Cest ce que propose la présente politique, notamment en assurant
une synergie avec la prise en charge des maladies chroniques complexes et de la multimorbidité, en valorisant une
approche globale ancrée en premiére ligne avec un appui des services spécialisés pour les personnes présentant une
condition complexe, et en préconisant la consolidation des liens avec de nombreux partenaires incontournables de
la communauté.

PRENDRE EN COMPTE LA DIVERSITE DES PERSONNES ET LEURS DETERMINANTS
SOCIAUX POUR DIMINUER LES INIQUITES

Tout le monde n'est pas égal face a la maladie d’Alzheimer et aux autres troubles neurocognitifs. En raison de leurs
conditions sociales, culturelles, économiques, géographiques ou environnementales (ex. : faible revenu, bas niveau
de scolarité et de littératie), certains groupes de la population présentent un risque supplémentaire de développer
Fune de ces maladies ou rencontrent davantage d’'obstacles pour accéder aux services : pensons aux personnes
issues des Premieres Nations et les Inuit, personnes issues des communautés ethnoculturelles, personnes issues
des communautés visibles, personnes nouvellement arrivées au Québec, personnes en position socioéconomique
défavorisée, personnes ayant un faible niveau de scolarité, personnes en situation d’itinérance, personnes issues de
la diversité sexuelle et de genre, personnes vivant avec des enjeux de santé mentale, personnes développant 'une
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de ces maladies de fagon précoce, personnes en situation de handicap®® 54, Bien que ces groupes partagent comme
dénominateurs communs unrisque accru ou davantage d'obstacles pour accéder aux services, chacun de ces groupes
présente évidemment des caractéristiques, des réalités et des besoins qui sont spécifiques. De plus, a de nombreux
égards, ces maladies touchent les femmes de maniere disproportionnée®s %6

Les réalités spécifiques de ces groupes méritent une meilleure prise en compte. A cet effet, I’Académie nationale de
médecine, aux Etats-Unis, invite a « franchir le fossé de I'équité ». Les orientations de la présente politique s’inscrivent
dans cette direction, en étant ciblées et adaptées aux priorités de santé des populations qui le requierent davantage.

Une réponse de taille unique, pour I’ensemble de la population, induit nécessairement
une iniquité de santé en défaveur des personnes plus vulnérables®.

53. Dufour et coll., « Care trajectories around a first dementia diagnosis in patients with serious mental illness »; Cipriani et Borin, « Understanding dementia
in the sociocultural context: A review »; Agence de la santé publique du Canada, « Rapport annuel 2024. Une stratégie sur la démence pour le Canada. »

54. Dans la présence politique, nous référons a ces groupes lorsque nous évoquons les personnes qui ont plus de risque et davantage d'obstacles pour
accéder aux services.

55. Alzheimer’s Disease International, « Women and Dementia ».
56. Tel que montré et appuyé par des statistiques dans le contexte de la politique.
57. Dzau, Shambaugh, et Laitner, « Crossing the Equity Chasm: Addressing a Second Valley of Death in Biomedical Innovation ».
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AXES DE LA POLITIQUE

La présente politique se décline en cing axes : chacun deux propose un contexte qui présente les faits et les
connaissances pour les themes couverts. Les orientations, qui ont été élaborées de facon a tenir compte de ces faits
et connaissances, sont présentées dans un deuxieme temps.

AXE 1

Promotion de la santé
cognitive et prévention

N OB .
o

AXE 5 A AXE 2
Recherche ‘ Vivre dignement

et innovation
POPULATION

AXE 4 AXE 3

Qualité Acces équitable
des services et adapté
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DIMINUER LE NOMBRE DE CAS
DE MALADIE D’ALZHEIMER

ET D’AUTRES TROUBLES
NEUROCOGNITIFS GRACE

A LA PROMOTION DE LA SANTE
COGNITIVE ET A LA PREVENTION :
UN OBJECTIF REALISTE
ET REALISABLE
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CONTEXTE

Au cours des dernieres années, de nombreuses études suggerent que la promotion de la santé cognitive et la prévention
peuvent contribuer a réduire les risques de développer la maladie d’Alzheimer ou un autre trouble neurocognitif,
et a retarder lapparition et 'évolution des symptomes®®. Toutefois, des données récentes montrent qu’une part
considérable de la population ne sait pas que ces maladies peuvent étre prévenues, et n'est pas en mesure d’identifier
les facteurs de risque qui y sont associés®®.

La promotion de la santé cognitive et la prévention se réalisent en agissant sur les principaux facteurs de protection et
de risque modifiables tout au long de la vie d’'une personne, dont ceux liés aux :

e déterminants sociaux (ex. : éducation, niveau socioéconomique, environnement);

e habitudes de vie (ex. : tabagisme, alcool, abus de substances, nutrition, stress, stimulation cognitive, sommeil,
activité physique, traumatismes cérébraux, relations sociales);

e conditions de santé (ex. : maladies cardiométaboliques telles que I'nypertension artérielle, le diabéte, les
troubles lipidiques, ainsi que la vision et 'audition).

Lamélioration significative de la santé cognitive par la promotion et la prévention est réellement possible : il y a la un
potentiel de réduire de fagon significative I'incidence. Certaines publications suggerent que jusqu’a 45 % des cas de
maladie d’Alzheimer ou d’autres troubles neurocognitifs s’expliquent par des facteurs de risque modifiables®.

De plus, les dernieres décennies révelent que 'incidence a déja commencé a diminuer de fagon significative, soit de
25 % depuis 20 ans dans les pays développés et a hauts revenus®. Cette diminution s’explique notamment grace aux
améliorations sociétales (conditions de vie, hausse des taux de scolarité et acces plus large au réseau), a la baisse du
tabagisme, et aux efforts de prévention et de traitement de I'nypertension artérielle, du diabéte, ou encore des troubles
lipidiques (cholestérol)®2. Evidemment, le nombre absolu de personnes vivant avec 'une de ces maladies a tout de
méme augmenté malgré la diminution de I'incidence, en raison de la croissance du nombre de personnes ainées.

Pour donner un ordre de grandeur et de facon approximative, on estime qu’une
diminution de l'incidence de ces maladies de 25 % pour les 20 prochaines années
permettrait 2 230 000 Québécois de les éviter (environ 11 500 Québécois par année).

58. Livingston et coll., « Dementia Prevention, Intervention, and Care »; Dhana et coll., « Healthy Lifestyle and Cognition in Older Adults With Common
Neuropathologies of Dementia »; Leng et Yaffe, « Harnessing Brain Pathology for Dementia Prevention »; Norton et coll., « Potential for primary prevention
of Alzheimer’s disease: an analysis of population-based data »; Yaffe et coll., « Effect of Personalized Risk-Reduction Strategies on Cognition and
Dementia Risk Profile Among Older Adults: The SMARRT Randomized Clinical Trial ».

59. Agence QMI, « Deux tiers des Québécois ne sauraient pas quelles habitudes favoriser pour prévenir lAlzheimer »; Van Asbroeck et coll., « Increasing
knowledge on dementia risk reduction in the general population: Results of a public awareness campaign » ; Cations et coll., « What does the general public
understand about prevention and treatment of dementia? A systematic review of population-based surveys ».

60. Livingston et coll., « Dementia Prevention, Intervention, and Care ».

61. Wolters et coll., « Twenty-seven-year time trends in dementia incidence in Europe and the United States: The Alzheimer cohorts consortium. »

62. Alzheimer’s Disease International, « World Alzheimer Report 2023. Reducing dementia risk: never too early, never too late »; Livingston et coll., « Dementia
Prevention, Intervention, and Care » ; Vemuri, « Improving Trends in Brain Health Explain Declining Dementia Risk? » ; Wolters et coll., « Twenty-seven-year
time trends in dementia incidence in Europe and the United States: The Alzheimer cohorts consortium. »; Wu et coll., « The Changing Prevalence and
Incidence of Dementia over Time — Current Evidence ».
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Cet important potentiel que représente la prévention se réalise notamment en agissant sur les maladies
cardiométaboliques tout au long de la vie. La diminution des accidents cérébraux vasculaires par la réduction du
tabagisme et de I'hypertension artérielle est un exemple de l'effet positif des efforts de promotion de la santé et
de prévention.

Hypertension artérielle non traitée : une zone d’amélioration substantielle pour ’avenir

L’hypertension est non traitée chez 27 % des Canadiens et mal contrélée chez 39 % d’entre eux®. Il West jamais trop tard
pour prévenir. Les personnes ainées de plus de 60 ans ayant une hypertension non contrélée ont 42 % plus de risque de
développer 'une de ces maladies que celles n'ayant pas d’hypertension : ce nombre diminue a 26 % chez celles ayant
une hypertension artérielle controlée®,

Il importe de rappeler que la prise en compte des déterminants et des conditions de vie
est cruciale pour réduire le nombre de nouveaux cas : cela interpelle la conjugaison de
plusieurs interventions populationnelles et outrepasse la simple responsabilité individuelle.

Orientations

1. Reconnaitre la maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs comme cibles d’intervention
importantes dans les stratégies et les actions de la santé publique.

2. Promouvoir et implanter une stratégie de promotion de la santé cognitive et de prévention
de la maladie d’Alzheimer et des autres troubles neurocognitifs.

3. Développer des programmes et pratiques adaptés aux spécificités des populations et des quartiers
les plus a risque ou rencontrant davantage d’'obstacles pour accéder aux services.

ORIENTATION 1

RECONNAITRE LA MALADIE D’ALZHEIMERET LES AUTRES TROUBLES NEUROCOGNITIFS COMME CIBLES
D’INTERVENTION IMPORTANTES DANS LES STRATEGIES ET LES ACTIONS DE LA SANTE PUBLIQUE

1.1. Collaborer aux travaux en matiére de promotion de la santé et de prévention menés par les instances
nationales et régionales de santé publique

e Laloisurlasanté publique apour objet « la protection de la santé de la population et la mise en place de conditions
favorables au maintien et a 'amélioration de I'état de santé et de bien-étre de la population en général »%°. Pour
ce faire, le Sous-ministériat a la prévention et ala santé publique réalise notamment des activités de surveillance,
de promotion, de prévention et de protection. La promotion de la santé cognitive et la prévention de la maladie
d’Alzheimer et des autres troubles neurocognitifs s’inscrivent pertinemment dans ces activités.

63. World Health Organization, « Global report on hypertension. The race against a silent killer ».

64. Lennon et coll., « Use of Antihypertensives, Blood Pressure, and Estimated Risk of Dementia in Late Life: An Individual Participant Data Meta-Analysis »;
Livingston et coll., « Dementia Prevention, Intervention, and Care ».

65. Gouvernement du Québec, Loi sur la santé publique.
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Les déterminants de la santé et les environnements ont un effet significatif sur I'incidence de la maladie
d’Alzheimer et des autres troubles neurocognitifs, ce qui rappelle I'importance des interventions
populationnelles qui renforcent les facteurs de protection et qui réduisent les facteurs de risque. Ainsi, les
travaux de la présente politique seront arrimés a ceux de la santé publique.

1.2. Informer la population que les stratégies générales de promotion de la santé et de prévention sont
nécessairement pertinentes pour la maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs

Sensibiliser sur les facteurs de protection et de risque de ces maladies.

ORIENTATION 2

PROMOUVOIRET IMPLANTER UNE STRATEGIE DE PROMOTION DE LA SANTE COGNITIVE ET
DE PREVENTION DE LA MALADIE D’ALZHEIMER ET DES AUTRES TROUBLES NEUROCOGNITIFS

2.1. Développer une diversité d’initiatives et de moyens qui se déploient a tous les stades de la vie,
y compris chez les personnes ainées

Selon une approche positive axée sur les effets bénéfiques a court terme (ex. : amélioration du bien-étre)
et non culpabilisante qui montre que des actions communes permettent de prévenir a la fois les troubles
neurocognitifs et les autres maladies chroniques, et ce, a toutes les étapes de la vie.

S’appuyer sur les expériences et expertises québécoises, dont celles de la santé publique, de larecherche, des
divers partenaires de la communauté et des organismes a but non lucratif.

Appuyer les cliniques de premiére ligne, les partenaires de lacommunauté et les municipalités qui réalisent des
activités de promotion de la santé cognitive et de prévention.

— Lorsque pertinent, en synergie avec le programme Municipalités amies des ainés qui vise a « adapter les
politiques, les services et les structures qui touchent les environnements batis et sociaux afin de mettre en
place les conditions qui optimisent les possibilités de vieillissement actif »%6. Plusieurs initiatives menées par
ce programme contribuent a promouvoir la santé et a prévenir les maladies.

Explorer la pertinence d’interventions ciblées pour les personnes ainées ayant une tres forte probabilité de
développer 'une de ces maladies et pour celles vivant avec 'une de ces maladies.

2.2. Développer une approche globale, suivant la notion en développement de « prévention de
précision »%, qui focalise sur les personnes présentant des conditions de santé (ex. : hypertension
artérielle, diabéte, troubles lipidiques, troubles de vision et d’audition), en considération des
déterminants de la santé et des habitudes de vie

En mettant particulierement 'accent sur les conditions de santé en raison de la force des preuves scientifiques,
du potentiel d'opérer des changements et celui dobtenir des résultats plus rapidement.

66. MSSS, « Programme de soutien a la démarche Municipalité amie des ainés ».
67. Pearson Thomas A. et coll., « The Science of Precision Prevention ».
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ORIENTATION 3

DEVELOPPER DES PROGRAMMES ET PRATIQUES ADAPTES AUX SPECIFICITES DES POPULATIONS
ET DES QUARTIERS LES PLUS A RISQUE OU RENCONTRANT DAVANTAGE D’'OBSTACLES POUR
ACCEDER AUX SERVICES

3.1. Enproximité et en co-construction avec des populations qui sont plus a risque ou qui rencontrent des
obstacles pour accéder aux services, développer et ajuster les programmes pour qu’ils soient adaptés
aleurs réalités et aleurs besoins spécifiques, et ce, en respect de leur culture®

e Pour ce faire, il est particulierement pertinent d’apprendre des bonnes pratiques développées par la santé
publique, les établissements publics et certains partenaires de la communauté pour rejoindre les populations
les plus a risque et les populations qui ont un acces inégal aux soins et services.

e Des outils de promotion et de prévention adaptés a la culture des personnes, a leur littératie en santé et a leur
littératie numérique sont particulierement importants.

68. Pensons notamment aux personnes issues des Premieres Nations et les Inuit, personnes issues des communautés ethnoculturelles, personnes issues
des communautés visibles, personnes nouvellement arrivées au Québec, personnes en position socioéconomique défavorisée, personnes ayant un faible
niveau de scolarité, personnes en situation d’itinérance, personnes issues de la diversité sexuelle et de genre, personnes vivant avec des enjeux de santé
mentale, personnes développant I'une de ces maladies de fagon précoce, personnes en situation de handicap.
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VIVRE DIGNEMENT DES PREMIERS
SYMPTOMES JUSQU’A LA FIN DE VIE :
UNE SOCIETE SENSIBILISEE,
INCLUSIVE ET RESPECTUEUSE
DES CHOIX DE VIE
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CONTEXTE

La maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs sont maintenant mieux reconnus en tant qu’enjeu
sociétal; ils sont plus récemment devenus une préoccupation sociétale et politique, comme en témoigne 'adoption
de plans par de nombreuses juridictions au Canada et a l'international®. De plus, la population posséde davantage de
connaissances au sujet de ces maladies et elle est plus sensibilisée. Malgré ces importantes avancées, des préjugés et
stigmas persistent, dont I'impression que les personnes ne sont plus en mesure de prendre des décisions importantes
relatives a leur vie et aux services quelles veulent recevoir™.

Le principe « vivre dignement » se révele profondément subjectif et varie selon les croyances, convictions et préférences
de chacun’. Pour le RSSS, cela demande d’engager les personnes et leurs proches dées le début de la maladie, de bien
comprendre ce que veut dire « vivre dignement » pour eux, et de le respecter”. Il y a plusieurs défis a relever pour
y arriver :

69.
70.

7.

72.
73.

74.

75.
76.

e |l est fréquent que les personnes vivant avec I'une de ces maladies soient peu accompagnées pour planifier
leur avenir lorsqu’elles sont encore aptes a le faire, dans les premiers stades de ces maladies™. Plusieurs
professionnels sont mal a l'aise de discuter de I'avenir avec ces personnes et évitent d’en parler, notamment
en ce qui concerne leurs souhaits ou leurs craintes a 'égard des soins de fin de vie.

e Avecla progression de ces maladies, les domaines cognitifs sont progressivement compromis, dont 'habileté
a s’exprimer, a prendre des décisions, et a porter un jugement critique.

— Ces limitations nécessitent une supervision de plus en plus étroite des personnes vivant avec 'une de
ces maladies afin de diminuer les risques pour leur sécurité ou pour celle d’autrui (ex. : incendie, conduite
automobile). De telles situations suscitent souvent d’importants dilemmes éthiques™.

— Malgré cela, les personnes vivant avec 'une de ces maladies peuvent conserver une capacité a effectuer
certains choix, méme si ceux-ci ont souvent besoin d’étre simplifiés aux stades plus avancés’.

O La Loi modifiant le Code civil, le Code de procédure civile, la Loi sur le curateur public et plusieurs autres
mesures ont amélioré la protection des personnes : « le dispositif de protection [permet] d’adapter
celui-ci a chaque situation, de valoriser lautonomie de ces personnes, tout en tenant compte de leurs
volontés et de leurs préférences et de préserver autant que possible I'exercice de leurs droits. »

¢ Vivre dignement peut également exprimer une signification différente pour la personne et ses proches, ou
encore entre des membres de sa famille’®. Cela peut étre générateur de tensions entre ces personnes et
complexifier les prises de décision.

Guillette et coll., « Literature Review: Alzheimer’s Disease Policies in OECD Countries » ; Ngatcha-Ribert, Alzheimer, la construction sociale d’une maladie.

Bhatt et coll., « The nature of decision-making in people living with dementia: a systematic review » ; Read, Toye, et Wynaden, « The participation of people
with dementia in the planning of their care and support: An integrative literature review »; Davis, Ziomkowski, et Veltkamp, « Everyday Decision Making in
Individuals with Early-Stage Alzheimer’s Disease ».

Manthorpe et coll., « Dementia, dignity and quality of life: nursing practice and its dilemmas ».

Read, Toye, et Wynaden, « The participation of people with dementia in the planning of their care and support: Anintegrative literature review ».

Bosisio et coll., « Planning ahead with dementia: what role can advance care planning play? A review of opportunities and challenges ».

Bhatt et coll., « The nature of decision-making in people living with dementia: a systematic review »; MSSS, « Entre le respect de l'autonomie et la sécurité
des personnes les plus agées a domicile ».

MSSS, « Entre le respect de 'autonomie et la sécurité des personnes les plus dgées a domicile ».

MSSS.
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¢ Finalement, vivre dignement est intimement lié¢ a 'approche de la bientraitance :

Approche de la bientraitance

« La bientraitance est une approche valorisant le respect de toute personne, ses besoins, ses demandes et ses choix,
y compris ses refus.

O Cette approche s’exprime par des attentions et des attitudes, un savoir-étre et un savoir-faire collaboratifs,
respectueux des valeurs, de la culture, des croyances, du parcours de vie et des droits et libertés des personnes.

O Elle s’exerce par des individus, des organisations ou des collectivités qui, par leurs actions, placent le bien-étre
des personnes au coeur de leurs préoccupations.

O Elle se construit par des interactions et une recherche continue d’adaptation a l'autre et 4 son environnement.”” »

Les défis demeurent importants pour les personnes proches aidantes de personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer
ou un autre trouble neurocognitif :

* Ces personnes sont nombreuses a vivre de I'épuisement et a cesser des passe-temps et parfois méme leur
emploi, en raison de 'ampleur de la tache™ 7°.

La maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs sont encore peu intégrés aux approches de soins palliatifs.

e Tels que définis dansla Loi concernant les soins de fin de vie, les soins palliatifs sont : « les soins actifs et globaux
dispensés par une équipe interdisciplinaire aux personnes atteintes d’'une maladie avec pronostic réservé, dans
le but de soulager leurs souffrances, sans hater niretarder la mort, de les aider a conserver la meilleure qualité
de vie possible et d’offrir a ces personnes et a leurs proches le soutien nécessaire. &0 »

— Autrement dit, les soins palliatifs visent a offrir la meilleure qualité de vie possible et a soulager la souffrance,
enrespect des valeurs et préférences de chacune des personnes. Ces soins sont proposeés aux personnes
lorsquelles recoivent le diagnostic d’'une maladie incurable quilimite significativement leur espérance de vie.

— Ainsi, contrairement a la croyance populaire, les soins palliatifs peuvent s’€tendre sur plusieurs années.

e Ces approches sont reconnues efficaces pour apporter du soutien psychosocial et aussi pour soulager les
symptémes physiques des personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer ou un autre trouble neurocognitif.

e [‘approche de soins palliatifs pour les personnes vivant avec 'une de ces maladies en hébergement de longue
durée est déployée de facon variable et inégale, alors que 70 a 80 % des personnes hébergées vivent avec 'une
de ces maladies et sont pour la trés grande majorité dans leurs derniers mois de vie.

77. MSSS, « Favoriser la bientraitance envers toute personne ainée, dans tous les milieux et tous les contextes. Cadre de référence ».

78. MSSS, « Politique nationale pour les personnes proches aidantes — Reconnaitre et soutenir dans le respect des volontés et des capacités d'engagement »;
MSSS, « Reconnaitre pour mieux soutenir : plan d’action gouvernemental pour les personnes proches aidantes 2021-2026 ».

79. Pour des informations plus détaillées a ce sujet, voir la section « Les répercussions sur les personnes vivant avec I'une de ces maladies et leurs proches ».
80. Gouvernement du Québec, Loi concernant les soins de fin de vie.
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Les soins palliatifs et de fin de vie rassemblent un ensemble de soins, dont I'aide médicale & mourir, pouvant étre offerts
aux personnes vivant 'une de ces maladies, a I'intérieur de certaines balises et mesures de protection prévues a la Loi
concernant les soins de fin de vie®'.

e Laderniére décennie a été marquée par des changements importants pour 'accés a l'aide médicale a mourir®?

— Comme la maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs sont des maladies graves et incurables,
les personnes sont admissibles a I'aide médicale & mourir, si elles en formulent la demande alors quelles

sont aptes a donner un consentement éclairé et quelles répondent aux autres exigences (demandes
conventionnelles).

— De plus, suivant le principe de respect de 'autodétermination de la personne, la Loi concernant les soins de
fin de vie, sanctionnée le 7 juin 2023, rend possible la formulation d’une demande anticipée d’aide médicale
a mourir en vue d’'une éventuelle inaptitude selon un encadrement, des balises et critéres stricts®®. Les
dispositions de cette loi qui concernent les demandes anticipées d’aide médicale a mourir sont en vigueur
depuis le 30 octobre 2024.

Les soins palliatifs et I'aide médicale & mourir sont des options de soins qui peuvent étre
offertes en complémentarité selon les besoins et les objectifs de vie des personnes.

Orientations

4. Batir une culture respectueuse a l'égard des personnes et de leurs proches.

5. Soutenir chaque personne avec bientraitance pour qu’elle préserve du contrdle sur sa vie : valoriser
la dignité des personnes et promouvoir leur droit de choisir.

6. Consolider l'approche de soins palliatifs en matiére de maladie d’Alzheimer et d’autres troubles
neurocognitifs, et selon les volontés de la personne, assurer la complémentarité entre soins palliatifs
et aide médicale a mourir.

ORIENTATION 4

BATIR UNE CULTURE RESPECTUEUSE A ’EGARD DES PERSONNES ET DE LEURS PROCHES

4.1. Déconstruire les préjugés et stigmas qui persistent

e Affirmer que la dignité des personnes vivant avec I'une de ces maladies et celle de leurs proches sont Ia
responsabilité de 'ensemble de la société.

e Inclure avec respect les personnes vivant avec 'une de ces maladies et leurs proches, dans les divers lieux de
consultation et de décision qui les concernent (ex. : politiques, organisations, recherche).

e Reconnaitre la dignité et le courage des personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer ou un autre trouble
neurocognitif, tout en accueillant leurs inquiétudes, détresse et souffrance.

81. Gouvernement du Québec.

82. Pour plus d’information sur I'évolution de l'aide médicale a mourir et les exigences requises pour la recevoir, veuillez consulter la page Internet
du gouvernement du Québec : https://www.quebec.ca/sante/systeme-et-services-de-sante/soins-de-fin-de-vie/aide-medicale-a-mourir.

83. Gouvernement du Québec, « Demande anticipée d’aide médicale a mourir ».
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e Soutenir et accompagner de fagon empathique les personnes vivant avec I'une de ces maladies et leurs
proches, tout au long de leur trajectoire de vie.

e Valoriser qu’une personne vivant avec la maladie d’Alzheimer ou un autre trouble neurocognitif conserve des
capacités a se réaliser et a contribuer a son milieu, a différents niveaux, selon I'évolution de sa maladie.

Un diagnostic ne signifie pas qu’une personne devient automatiquement
incapable de poursuivre sa vie avec une certaine autonomie.

ORIENTATION 5

SOUTENIR CHAQUE PERSONNE AVEC BIENTRAITANCE POUR QU’ELLE PRESERVE DU CONTROLE
SUR SA VIE : VALORISER LA DIGNITE DES PERSONNES ET PROMOUVOIR LEUR DROIT DE CHOISIR

5.1. Planifier son parcours de vie avec la maladie et comprendre ce que veut dire « vivre dignement »
dés le début de la maladie

e Ledébut de la maladie constitue une fenétre d'opportunité pour identifier ce que veut dire « vivre dignement »
pour chacune des personnes et leurs proches, documenter leurs valeurs, croyances et volontés pour l'avenir
et les respecter.

e En cohérence avec l'approche de bientraitance, les personnes ont le droit de choisir comment elles veulent
vivre au quotidien, de faire valoir ce que veut dire « vivre dignement » pour elles et de maintenir du controle sur
leur vie :

— En soutenant la planification de l'avenir (ce qu’elle souhaite réaliser pour les prochains mois et années),
la rédaction d’'un mandat de protection, de directives médicales anticipées, la détermination du niveau
d’intervention médicale, et des préférences par rapport a 'usage de certaines technologies (ex. : caméra,
systéme de géolocalisation).

O En valorisant les choix qui donnent un sens a la vie de la personne et qui contribuent a préserver
son autonomie.

O En tenant compte de sa sécurité et de celle d’autrui, ainsi que de la volonté et de la capacité des
personnes proches aidantes a offrir du soutien.

O En reconnaissant I'expérience des personnes proches aidantes et leurs savoirs, et en considérant la
dyade personnes aidante et aidée dans le cadre d’une approche basée sur un réel partenariat.
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e |limporte de planifier 'avenir avec les personnes proches aidantes afin de leur permettre d'exprimer ce quelles
veulent et ce qui est important pour elles; celles-ci ont également le droit de conserver des projets et des
aspirations personnels afin de permettre la conciliation de leurs différents roles. De plus, il est primordial de
respecter les volontés et capacités des personnes proches aidantes quant a la nature et & 'ampleur de leur
engagement, comme le prévoit la Politique nationale pour les personnes proches aidantes.

— Il est particulierement utile de valoriser les convergences entre ce que veulent les personnes vivant avec
Pune de ces maladies et leurs proches, et aussi d'étre proactif pour prévoir et arbitrer les tensions possibles :

O ausein de la dyade personnes aidante et aidée et;
O entre les différentes personnes proches aidantes qui peuvent avoir des visions divergentes.
e Finalement, une offre de services accessibles et coordonnés tout au long de I'évolution de ces maladies

contribuera a la dignité, a la qualité de vie et au sentiment de sécurité des personnes et de leurs proches (en
cohérence avec les axes 3 et 4).

5.2. Faire valoir ce qui estimportant pour les personnes méme dans les stades plus avancés

e Utiliser a leur plein potentiel les volontés exprimées par les personnes vivant avec 'une de ces maladies et
s’assurer de les respecter.

e Valoriser les stratégies permettant aux personnes vivant avec I'une de ces maladies de faire des choix simples
au quotidien, en fonction de ce quelles peuvent encore décider, méme aux stades avanceés.

— Simplifier la prise de décision pour leur permettre de préserver du contréle sur leur vie, méme dans les plus
petites décisions.

— La délégation graduelle de la prise de décision se fait en respect de leurs droits, de leurs volontés, de leurs
préférences et de leur meilleur intérét®?,

O Privilégier les mesures les moins contraignantes (non judiciaires) pour soutenir la personne dans la
gestion de ses biens et de ses activités de la vie quotidienne, lorsque celle-ci est bien entourée et que
ses besoins sont satisfaits, et n'envisager la mise en place d’'une mesure de représentation légale quen
dernier recours.

ORIENTATION 6

CONSOLIDER ’APPROCHE DE SOINS PALLIATIFS EN MATIERE DE MALADIE D’ALZHEIMER
ET D’AUTRES TROUBLES NEUROCOGNITIFS, ET SELON LES VOLONTES DE LA PERSONNE,
ASSURER LA COMPLEMENTARITE ENTRE SOINS PALLIATIFS ET AIDE MEDICALE A MOURIR

6.1. Développer et déployer 'approche de soins palliatifs pour la maladie d’Alzheimer et les autres
troubles neurocognitifs

e Reconnaitre 'importance de la maladie d’Alzheimer et des autres troubles neurocognitifs dans le domaine
des soins palliatifs (sur les plans clinique, de 'enseignement et de la recherche) et les besoins particuliers des
personnes et de leurs proches.

84. Curateur public du Québec, « Déclaration de services aux citoyennes et aux citoyens ».
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e Agir dés le diagnostic et a tous les stades d’évolution des symptdémes, en assurant un accompagnement de
la personne et en respectant ses volontés au regard des soins qu'elle souhaite recevoir (hnotamment dans les
directives médicales anticipées et les objectifs de soins — auparavant appelés niveaux de soins).

— Notamment en CHSLD et maisons des ainés, puisque 70 a 80 % des personnes hébergées vivent avec
la maladie d’Alzheimer ou un autre trouble neurocognitif, et sont pour la trés grande majorité dans leurs
derniers mois de vie®.

e Assurer que tous les professionnels, le personnel soignant et les spécialités médicales développent des
compétences en matiére de soins palliatifs pour ces maladies.

e Offrir un accompagnement aux personnes proches aidantes pour soutenir les prises de décision liées aux
différentes phases de soins palliatifs en cas d’inaptitude de la personne vivant avec la maladie.
6.2. Assurer une complémentarité avec les soins palliatifs lorsque les personnes ont formulé une demande

d’aide médicale a mourir qui est conforme alaloi

e Cette complémentarité est d’autant plus importante avec la possibilité qu'ont désormais les personnes ayant
recu un diagnostic d’une de ces maladies de formuler une demande anticipée d’aide médicale a mouirir.

85. MSSS, « Politique d’hébergement et de soins et services de longue durée : Des milieux de vie qui nous ressemblent ».
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ASSURER UN ACCES EQUITABLE
ET ADAPTE A LA DIVERSITE ET
AUX BESOINS DES POPULATIONS :
POUR NE LAISSER PERSONNE
DE COTE
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CONTEXTE

Laccés a un médecin de famille, a une IPS et aux équipes des cliniques de premiére ligne®® représente un défi, en
particulier pour les personnes nécessitant une investigation pour un trouble de la cognition ou pour celles avec un
diagnostic de maladie d’Alzheimer ou d’un autre trouble neurocognitif et qui ont besoin d’un suivi. SelonI'Institut national
d’excellence en santé et en services sociaux, 8 % des Québeécois ayant regu un diagnostic de maladie d’Alzheimer ou
d’un autre trouble neurocognitif ne sont pas inscrits auprés d’'un médecin de famille®”, sans compter que ce pourcentage
est largement sous-estimé étant donné que les personnes non inscrites aupres d’'un médecin de famille ont souvent un
acces plus limité aux évaluations cognitives et au diagnostic.

Actuellement, des problemes de mémoire ou le diagnostic d’une de ces maladies ne font pas encore partie des critéeres
prioritaires pour obtenir une inscription aupres d’un médecin de famille ou d’'une IPS. Cela entraine des effets importants
surlacces : les personnes non inscrites ont annuellement moins de visites dans un GMF, un plus faible accés au SAD et
un nombre plus élevé de visites a 'urgence®,

L’enjeu d’accés est amplifié pour les personnes vivant avec la maladie
d’Alzheimer ou un autre trouble neurocognitif considérant I'importance de la
continuité des soins et services dans le contexte de la complexité de I’étiologie,
la nature évolutive de ces maladies et les nombreuses dimensions affectées.

De plus, les services complémentaires offrant un acceés ponctuel, comme le Guichet d'accés a la premiére ligne (appelé
par son abréviation, le GAP), sont actuellement en transformation pour s’adapter aux besoins complexes, chroniques
et évolutifs des personnes. Cela permettra de régler certains problemes observés dans la trajectoire de services :

e Selon les observations partagées par plusieurs professionnels et gestionnaires, plusieurs personnes sont
directement référées vers une clinique de mémoire apres une breve consultation médicale obtenue viale GAP,
sans avoir été évaluées en premiére ligne.

e Aprées évaluation en clinique de mémoire, ces personnes n'obtiennent pas le suivi nécessaire en premiere ligne,
comme stipulé dans le Processus clinique interdisciplinaire en GMF.

Pour leur part, les populations des milieux ruraux et éloignés rencontrent encore davantage de défis concernant 'accées
aux services spécialisés et surspécialisés. Labsence de ressources spécialisées ou surspécialisées dans plusieurs
territoires et les difficultés de déplacement en milieux ruraux (ex. : distance a parcourir pour aller vers les services, offres
limitées de transports publics, conditions météorologiques) rendent difficile 'accés aux services et aux technologies
spécialisés, souvent situés dans des centres essentiellement urbains (ex. : plusieurs types d’imagerie)®°.

86. Nous profitons de I'implantation de cette politique pour élargir la portée de nos travaux en matiere de maladie d’Alzheimer et d’autres troubles
neurocognitifs. En ce sens, nous utilisons 'appellation « clinique de premiere ligne » lorsqu’il est question des travaux a venir, ce quiinclut notamment les
GMF, les cliniques et cabinets médicaux, les cliniques d’'IPS et les CLSC. Pour les travaux ministériels réalisés avant 2025, nous utilisons GMF, comme ce
sont seulement eux qui étaient ciblés par I'implantation.

87. INESSS, « Etat des pratiques - Portrait sommaire des indicateurs en transitions de soins et services des ainés vivant dans la communauté avec un trouble
neurocognitif majeur (TNCM) au Québec », 2024.

88. INESSS, « Etat des pratiques - Portrait sommaire des indicateurs en transitions de soins et services des ainés vivant dans la communauté avec un trouble
neurocognitif majeur (TNCM) au Québec », 2024.

89. MSSS, « Processus clinique interdisciplinaire en premiére ligne ».
90. Arsenault-Lapierre et coll., « Rural and Urban Differences in Quality of Dementia Care of Persons with Dementia and Caregivers across All Domains ».
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Finalement, plusieurs groupes rencontrent davantage d'obstacles pour accéder aux services. Ces groupes font
objet de peu de recherches et présentent chacun des défis spécifiques. Ils ont cependant comme point commun
une insuffisance de services adaptés a leurs besoins particuliers, ce qui peut se traduire par un renforcement de leur
stigmatisation ou de leur marginalisation®'.

La nécessité de prendre en compte la diversité des besoins

91.

92.
93.

94.
95.
96.

97.

98.

O Plusieurs personnes issues des Premieres Nations et les Inuit « entretiennent de la méfiance lorsque vient le

temps de mettre leur santé entre les mains des services publics »%, notamment en raison des iniquités que
plusieurs d’entre elles ont vécues. En outre, ces personnes ont un rapport a ces maladies qui leur est propre, et
chaque nation a son identité spécifique. Conségquemment, la mise en place de soins et services culturellement
sécurisants et respectueux de leurs besoins s’avere cruciale : c’est pourquoi le gouvernement du Québec a
sanctionné en 2024 la Loi instaurant l'approche de sécurisation culturelle au sein du réseau de la santé et des services
socliaux®® 4,

O Plusieurs personnes issues des communautés ethnoculturelles, personnes issues des communautés visibles

et personnes nouvellement arrivées sont inconfortables avec les pratiques qui prévalent au Québec, ou
entretiennent un rapport tres différent avec la maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs, si bien
gu’elles repoussent le moment de consulter ou ne consultent pas®.

O Un faible niveau de scolarité, une position socioéconomique défavorisée et une faible littératie, notamment en

santé, contribuent a réduire 'acces aux services.

O Certaines personnes issues de la diversité sexuelle et de genre évitent d’utiliser des services par crainte

d’étre jugées®.

O Les personnes vivant avec des troubles de santé mentale graves rencontrent elles aussi fréquemment des

défis d’acces, notamment en raison de la difficulté de savoir si leurs symptomes s’expliquent par leur trouble de
santé mentale?.

O Les personnes en situation de handicap (déficience physique, déficience intellectuelle, trouble du spectre de

lautisme) peuvent avoir des besoins spécifiques liés a leur vieillissement. Les difficultés de différencier les
problemes liés a la maladie d’Alzheimer ou a un autre trouble neurocognitif de celles relevant de leurs conditions
peuvent occasionner des enjeux pour accéder aux services appropriés.

O Les personnes qui développent la maladie d’Alzheimer ou un autre trouble neurocognitif de fagon précoce (agées

de moins de 65 ans) ont des réalités tres particulieres (ex. : avoir des enfants d’un jeune age, étre encore en
emploi). Les services sont parfois moins adaptés aux réalités de ces personnes et elles ont souvent plus de
difficulté a obtenir un diagnostic précis et fiable®.

Société Alzheimer Canada, « Les multiples facettes des troubles neurocognitifs au Canada », 2024.
Commission Viens, « Commission d’enquéte sur les relations entre les Autochtones et certains services publics au Québec. Rapport final », 2019.

MSSS, « La sécurisation culturelle en santé et en services sociaux. Vers des soins et des services culturellement sécurisants pour les Premiéres Nations
et les Inuit ».

Gouvernement du Québec, Loi instaurant I'approche de sécurisation culturelle au sein du réseau de la santé et des services sociaux.
Cipriani et Borin, « Understanding dementia in the sociocultural context: A review ».

Choi et Meyer, « LGBT Aging: A Review of Research Findings, Needs, and Policy Implications »; Fredriksen-Goldsen et coll., « The first intervention study
addressing dementia among LGBT older adults and their caregivers: Lessons learned ».

Dufour et coll., « Care trajectories around a first dementia diagnosis in patients with serious mental illness ».
Société Alzheimer Canada, « Les multiples facettes des troubles neurocognitifs au Canada », 2024.
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Orientations

7. Assurer un acces pertinent aux cliniques de premiére ligne pour les personnes dont la maladie
d’Alzheimer ou un autre trouble neurocognitif est présumé ou avéré.

8. Rehausserlacces aux services et aux ressources spécialisés lorsque requis pour les personnes vivant
en milieux ruraux et éloignés.

9. Développer des programmes adaptés pour les populations vivant davantage d'obstacles pour
accéder aux soins et services.

ORIENTATION 7

ASSURER UN ACCES PERTINENT AUX CLINIQUES DE PREMIERE LIGNE POURLES PERSONNES
DONT LA MALADIE D’ALZHEIMER OU UN AUTRE TROUBLE NEUROCOGNITIF EST PRESUME OU AVERE

En raison de la complexité de la maladie d’Alzheimer et des autres troubles neurocognitifs, de leur caractere évolutif
et de leurs répercussions sur les personnes vivant avec I'une de ces maladies :

7.1. Reconnaitre la maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs comme une des conditions
prioritaires pour obtenir une inscription a un médecin de famille ou a une IPS

7.2. Simplifier le processus d’inscription aux différents guichets d’accés a un médecin, a une IPS
ou a une clinique de premiére ligne pour les personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer ou un autre
trouble neurocognitif

7.3. Assurer une continuité des soins pour atténuer les enjeux d’accés dans I'attente d’une inscription
aupreés d’un médecin de famille ou d’'une IPS
e Pour ce faire, envisager toutes les possibilités, notamment :

— unacces stable a une méme clinique de premiere ligne et a un méme professionnel qui assure la continuité
des services;

— lobtention de tous les services disponibles dans les cliniques de premiére ligne, incluant ceux qui sont
fournis par les autres professionnels, comme les infirmiéres, travailleuses sociales et pharmaciens, selon
une approche interprofessionnelle.

ORIENTATION 8

REHAUSSER I’ACCES AUX SERVICES ET AUX RESSOURCES SPEQIALISES LORSQUE REQUIS
POUR LES PERSONNES VIVANT EN MILIEUX RURAUX ET ELOIGNES

8.1. Organiser et faciliter 'accés aux services et aux ressources spécialisés et surspécialisés
e Parl'utilisation de différents moyens, dont ceux technologiques.

e En développant des trajectoires bien définies, notamment celles des services spécialisés et surspécialisés
en appuia la premiere ligne.
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ORIENTATION 9

DEVELOPPER DES PROGRAMMES ADAPTES POUR LES POPULATIONS VIVANT DAVANTAGE
D’OBSTACLES POUR ACCEDER AUX SOINS ET SERVICES

9.1. S’assurer de rejoindre proactivement les populations vivant davantage d’obstacles pour accéder
aux soins et services

e Dans un processus collaboratif et participatif avec les communautés, élaborer des programmes adaptés
tenant compte de leurs spécificités (ex. : contexte culturel, historique et conditions de vie).

— Valoriser 'approche de sécurisation culturelle avec les personnes issues des Premiéres Nations et les Inuit
vivant avec 'une de ces maladies, en s’assurant de tenir compte de leurs besoins spécifiques.

e |l est particulierement important de développer, traduire et rendre accessibles des outils dévaluation valides
pour la maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs qui sont appropriés pour les personnes vivant
davantage d'obstacles pour accéder aux soins et services.

e Le rehaussement des compétences culturelles des professionnels, intervenants, personnel de soins et
gestionnaires, c’est-a-dire la reconnaissance et le respect des valeurs, attitudes et croyances des personnes
de différentes cultures, est crucial pour mieux les rejoindre.

9.2. Adapter les soins et services aux besoins spécifiques et distincts des personnes suivantes :
celles vivant avec un trouble de santé mentale, celles développant la maladie d’Alzheimer ou un autre
trouble neurocognitif a un age précoce et celles vivant avec une situation de handicap

e En s’assurant notamment de proposer des évaluations cognitives et des suivis pertinents et optimaux
a leur situation.
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CONTEXTE

La maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs sont des maladies complexes qui requierent souvent
plusieurs examens pour poser un diagnostic (ex. : examens cliniques, imageries, analyses sanguines), ce qui nécessite
du temps. De plus, considérant la complexité de I'étiologie, la nature évolutive de ces maladies et les nombreuses
dimensions affectées, un suivi évolutif et adapté a la situation est essentiel. Cette complexité est rehaussée par
la présence tres fréquente de plusieurs autres maladies chroniques et de besoins psychosociaux importants qui
nécessitent une combinaison complexe et évolutive de soins et services, la contribution de plusieurs types de
professionnels de différents secteurs du RSSS, et une coordination proactive des soins, services et transitions®®.

La complexité augmente également en raison de la concomitance de manifestations comportementales et
psychologiques. Ces dernieres sont particulierement éprouvantes pour les personnes proches aidantes et souvent
trés complexes pour les professionnels et le personnel soignant. De plus, elles menent a une utilisation plus importante
de l'urgence, peuvent conduire a un recours hatif a 'nébergement de longue durée et constituent souvent un défi
important en résidences privées pour ainés (RPA) et en hébergement de longue durée. Il s’avere particulierement
important d’intervenir dés les premiéres manifestations et d’assurer des collaborations optimales interprofessionnelles
etintersectorielles.

Ces besoins complexes peuvent dans la grande majorité des cas étre répondus par une premiere ligne forte. Lévaluation
de Pimplantation des travaux ministériels sur la maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs a montré
qgu’il est essentiel et faisable d'effectuer le repérage, le diagnostic et un suivi de qualité en GMF par une approche
interprofessionnelle 1011,

Limplantation des travaux ministériels en matiére de maladie d’Alzheimer et
d’autres troubles neurocognitifs a notamment amélioré la qualité et la continuité
des soins et services, augmenté la pertinence des références vers les services
spécialisés et diminué les visites a 'urgence et les hospitalisations.

Les principales conditions de réussite des travaux ministériels sur la maladie d’Alzheimer et les autres
troubles neurocognitifs depuis 2009

La mise en place d’une stratégie ambitieuse de gestion du changement et d’'une gouvernance partenariale.
O Lélaboration et la diffusion d'outils, de processus et de protocoles cliniques.

O L’émergence d’'un leadership infirmier renforcé pour ces maladies et la contribution grandissante de tous les
professionnels en GMF, incluant médecins, travailleuses sociales et pharmaciens.

O La création d’équipes ambulatoires pour les manifestations comportementales et psychologiques, souvent
appelées équipes dédiées aux symptdmes comportementaux et psychologiques liés a la démence (SCPD).

99. INESSS, « Etat des pratiques - Portrait sommaire des indicateurs en transitions de soins et services des ainés vivant dans la communauté avec un trouble
neurocognitif majeur (TNCM) au Québec », 2024.

100. Guillette et coll., « Plan Alzheimer du Québec : partager 'expérience de son implantation pour renforcer les soins primaires (outils de transfert des
connaissances — version frangaise) »; Vedel et coll., « Impact of the Quebec Alzheimer Plan on the Detection and Management of Alzheimer Disease and
Other Neurocognitive Disorders in Primary Health Care ».

101. Lannexe 2 propose une description plus détaillée des résultats de I'implantation des travaux ministériels sur la maladie d’Alzheimer et les autres troubles
neurocognitifs depuis 2009.
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Les principaux défis du rehaussement des capacités en premieére ligne

O Laformation et le mentorat systématique post-formation auprés des équipes cliniques en GMF sont a renforcer
et a étendre aux autres types de cliniques de premiére ligne.

O Plus précisément, ces activités de formation continue doivent rejoindre un plus grand nombre de médecins
de famille et d’IPS afin que ces derniers puissent exercer un leadership mobilisateur aupres de leurs équipes.

O Il importe d’accroitre les capacités des équipes de premiere ligne a repérer et a traiter les manifestations
comportementales et psychologiques, tout en facilitant 'accés aux services spécialisés et surspécialisés
lorsque requis.

O Lebesoin de rehausser la mobilisation et le leadership des établissements publics territoriaux pour accompagner
le changement dans les cliniques de premiére ligne.

O Larrivée éventuelle de biomarqueurs et de médicaments modificateurs de ces maladies posera des enjeux
supplémentaires pour les capacités cliniques de la premiéere ligne et I'arrimage avec les divers services spécialisés.

Grice a 'implantation des travaux ministériels sur la maladie d’Alzheimer et les autres
troubles neurocognitifs, ces maladies ont été mises a 'ordre du jour dans les GMF.

L’augmentation des capacités en GMF est réelle,
mais variable selon les milieux, et plusieurs défis demeurent.

Les transitions de soins, en particulier entre les GMF et le SAD, posent des défis majeurs pour les personnes vivant
avec la maladie d’Alzheimer ou un autre trouble neurocognitif, leurs proches, les professionnels et les intervenants. Les
GMF et le SAD sont caractérisés par des cultures tres différentes et une absence d’interopérabilité de leurs systemes
d’information et de communication. De plus, l'acces au SAD devrait étre adéquatement anticipé, idéalement en amont
de multiples hospitalisations ou d’une perte d’autonomie trop avancée. Plusieurs personnes ne sont pas priorisées
pour accéder au SAD dans les premiers stades dévolution de la maladie, notamment puisqu’elles sont encore mobiles.
Pourtant, les incapacités progressives de ces maladies nécessitent un soutien rapide a domicile, des l'apparition des
premiers symptomes.

Une continuité des soins en premiére ligne contribue a améliorer
la qualité des soins et favorise un meilleur usage des ressources®?,

Pour leur part, les transitions entre les milieux de vie comportent plusieurs défis en termes de continuité informationnelle,
relationnelle et d’approche, ce qui place souvent les personnes et leurs proches dans des situations difficiles et
déstabilisantes :

e |es transitions doivent étre planifiées et coordonnées pour éviter que les taches de coordination des soins
soient de facto reléguées a la personne et aux proches eux-mémes.

102. Godard-Sebillotte et coll., « Avoidable Hospitalizations in Persons with Dementia »; Starfield, « Primary care: an increasingly important contributor
to effectiveness, equity, and efficiency of health services. SESPAS report 2012 »; Basu et coll., « Association of Primary Care Physician Supply With
Population Mortality in the United States, 2005-2015 »; Bazemore et coll., « Higher Primary Care Physician Continuity is Associated With Lower Costs
and Hospitalizations »; Delgado et coll., « Continuity of GP care for patients with dementia: impact on prescribing and the health of patients ».
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e Considérant les problemes de mémoire des personnes et I'intensité du soutien apporté par les personnes
proches aidantes, cette tache de coordination peut rapidement devenir épuisante. Cet enjeu est amplifié pour
les personnes qui ont une plus faible connaissance du RSSS ou pour celles qui n'ont pas de proches.

e Dans certaines situations, la planification des transitions et l'accompagnement plus étroit permettent d’éviter
et de désamorcer des situations de crise.

Finalement, les transitions posent également des défis importants en RPA. Effectivement, le niveau de perte
d’autonomie et la complexité des problemes médicaux et sociaux de certaines personnes en RPA sont de plus en plus
importants'. La consolidation d’'un partenariat étroit entre les établissements publics territoriaux et les RPA s’avere
plus que pertinente afin de mieux répondre aux personnes vivant avec I'une de ces maladies et leurs proches.

Orientations

10. Intensifier les efforts dans les cliniques de premiére ligne pour renforcer leur capacité a repérer,
diagnostiquer, suivre et soutenir les personnes et leurs proches.

1. Renforcer la capacité des services spécialisés et surspécialisés a intervenir en temps opportun pour
les cas complexes, dont les manifestations comportementales et psychologiques, et a soutenir
la premiere ligne.

12. Améliorer de fagon significative les transitions, les liens et la fluidité dans 'ensemble de la trajectoire
de soins.

ORIENTATION 10

INTENSIFIER LES EFFORTS DANS LES CLINIQUES DE PREMIERE LIGNE POUR RENFORCER LEUR
CAPACITE A REPERER, DIAGNOSTIQUER, SUIVRE ET SOUTENIR LES PERSONNES ET LEURS PROCHES

10.1. Assurer le rehaussement des compétences dans les cliniques de premiére ligne par la formation,
le mentorat, et ’'accompagnement dans la réalisation des processus cliniques interdisciplinaires
et organisationnels

e Le renforcement des compétences des médecins de famille et des IPS est crucial pour poursuivre les
efforts investis dans le cadre des travaux ministériels en matiére de maladie d’Alzheimer et d’autres
troubles neurocognitifs.

— Sous leleadership du MSSS et de Santé Québec, et en collaboration étroite avec les établissements publics
territoriaux, les Réseaux universitaires intégrés de santé et de services sociaux, le Collége québécois des
médecins de famille, la Fédération des médecins omnipraticiens du Québec, les Départements régionaux
de médecine générale, les divers départements universitaires de médecine, Association des infirmieres
praticiennes spécialisées du Québec et 'Ordre des infirmieres et infirmiers du Québec.

— Ensynergie avec les initiatives du MSSS concernant les maladies chroniques complexes.

— Ens’assurant d’utiliser une approche mobilisatrice qui rejoint chacune des cliniques de premiere ligne.

103. Bourassa Forcier, Dumont, et Prevosto, « Les résidences privées pour ainés (RPA) au Québec ».
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— Enrehaussant le leadership et l'engagement médicaux pour la maladie d’Alzheimer et les autres troubles
neurocognitifs :

O Aux échelles nationale et régionale (ex. : suivant le modeéle de ressources territoriales infirmieres et
travailleuses sociales développé dans le cadre des travaux ministériels sur la maladie d’Alzheimer et
les autres troubles neurocognitifs) et dans chacune des cliniques de premiere ligne, promouvoir et
reconnaitre le réle essentiel du médecin de famille qui possede une expertise et une expérience de soins
aupres des personnes ainées.

e [‘accompagnement et le renforcement des compétences des équipes interdisciplinaires en matiére de maladie
d’Alzheimer et d’autres troubles neurocognitifs dans les cliniques de premiere ligne (médecins, IPS, infirmieres,
travailleuses sociales et pharmaciens) constituent une priorité.

— Loptimisation des processus cliniques et des outils, incluant ceux déja développés (ex. : Processus clinique
interdisciplinaire en premiére ligne'®* et les lignes directrices de I'Institut national d’excellence en santé et en
services sociaux '°®), contribue a ce renforcement des compétences. D’autres outils pourront étre congus,
prioritairement pour les médecins, notamment avec le concours de I'Institut national d’excellence en santé
et en services sociaux et du Collége des médecins.

O En utilisant les innovations transformationnelles dans la réalisation des processus cliniques
et organisationnels.

O En valorisant l'approche d’amélioration continue de la qualité pour soutenir le déploiement dans les
cliniques de premiere ligne.

O En adoptant une stratégie d’accompagnement adaptée aux milieux ruraux et éloignés qui prévoit des
modalités de formation et de mentorat directement dans leur région ou a distance (ex. : téléphone,
dispositifs virtuels).

Le Processus clinique interdisciplinaire en premiére ligne (2019) prévoit le
« repérage de cas » chez les personnes présentant des symptomes ou facteurs de risque
importants, plutét que le « dépistage » qui implique pour sa part de tester des personnes
asymptomatiques a partir d’un certain age, afin de poser un diagnostic précoce plutot
qu’en temps opportun. Le dépistage précoce n’est pas cliniquement pertinent et s’avére
potentiellement nuisible pour les personnes et les ressources du systéme de santé.

10.2. Optimiser le role et les contributions des infirmiéres praticiennes spécialisées pouvant poser
un diagnostic et effectuer le suivi en premiére ligne
e En ciblant notamment les responsabilités convergentes et complémentaires des IPS et des médecins
de famille.
10.3. Elaborer une stratégie de rehaussement des compétences dans les programmes de formation
en santé et services sociaux
e Au sein des institutions universitaires, collégiales ou professionnelles.

e Pour assurer une releve compétente des leur entrée en fonction dans le RSSS.

104. MSSS, « Processus clinique interdisciplinaire en premiere ligne ».

105. Institut national d’excellence en santé et services sociaux, « La maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs. Document synthese : repérage,
diagnostic, annonce et suivi ».
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ORIENTATION 11

RENFORCER LA CAPACITE DES SERVICES SPECIALISES ET SURSPECIALISES A INTERVENIR EN
TEMPS OPPORTUN POUR LES CAS COMPLEXES, DONT LES MANIFESTATIONS COMPORTEMENTALES
ET PSYCHOLOGIQUES, ET A SOUTENIR LA PREMIERE LIGNE

1.1

Optimiser le soutien offert en premiére ligne par les services spécialisés et surspécialisés pour
les cas complexes

e Tels que les consultations dans les cliniques externes spécialisées, les communautés de pratique virtuelles, le
conseil numérique, les consultations de proximité ou par télémédecine, et la cogestion pour les cas complexes.

e Par une diversité de services spécialisés et surspécialisés, notamment les cliniques de mémoire, de gériatrie,
de gérontopsychiatrie et de neurologie.

11.2. Consolider les services spécialisés et surspécialisés pour les cas complexes

e En cohérence avec les orientations ministérielles, dont le guide Paramétres organisationnels : cliniques de
mémoire (2° éd.)"°°.

e Enfacilitant l'acces, notamment par la clarification et la simplification des mécanismes de référence.

11.3. Consolider les services pour les manifestations comportementales et psychologiques

106.
107.

e En cohérence avec les orientations ministérielles, dont le guide Soutien clinique en matiére de gestion des
symptdébmes comportementaux et psychologiques liés a la démence dans les services de premiéere ligne : pratiques
cliniques et organisationnelles'’.

e Enstimulant la synergie et la collaboration entre la premiére ligne (cliniques de premiere ligne, urgence, soutien
a lautonomie des personnes agées), les nombreux partenaires de la communauté, les équipes ambulatoires,
la gérontopsychiatrie, ainsi que les services spécialisés et surspécialisés.

e En développant, consolidant et pérennisant les équipes ambulatoires pour les manifestations
comportementales et psychologiques afin guelles soutiennent cliniguement la premiere ligne, en intervenant
au moment opportun.

e Enreconnaissant et valorisant la pertinence de la gérontopsychiatrie.

e Enassurant une offre de soins et services complémentaire, fluide et agile dans une approche interdisciplinaire
entre les programmes de santé mentale et le SAD afin que les populations avec des présentations mixtes
(cognitive et comportementale) obtiennent les services spécifiques requis par leur situation.

MSSS, « Clinique de mémoire ou de cognition : Les parameétres organisationnels (2° éd.) ».

MSSS, « Soutien clinique en matiére de gestion des symptémes comportementaux et psychologiques liés a la démence dans les services de premiére
ligne. Pratiques cliniques et organisationnelles ».
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ORIENTATION 12

AMELIORER DE FAGON SIGNIFICATIVE LES TRANSITIONS, LES LIENS ET LA FLUIDITE DANS UENSEMBLE
DE LA TRAJECTOIRE DE SOINS

12.1. S’appuyer sur une approche intégrée de proximité qui mobilise 'ensemble des partenaires
communautaires, publics et privés

e Cette approche seraen cohérence avec le cadre de référence Approche intégrée de proximité pour les personnes
ainées qui promeut « une fagcon d’agir et d’intervenir précocement avec, par et pour les personnes ainées avec
les citoyens et partenaires communautaires, privés et publics de maniére coordonnée et intégrée, en proximité
et en réponse aux besoins évolutifs des personnes ainées »'°8,

12.2. Rapprocher les cultures cliniques de premiére ligne et du SAD pour des transitions et des liens simples
et fluides

e Batir une culture de collaboration entre cliniques de premiéere ligne et SAD en prénant une approche commune
alendroit de ces maladies.
e Améliorer les processus de communication entre cliniques de premiére ligne et SAD.

— Assurer entemps opportun la transmission bidirectionnelle des informations cliniques entre ces partenaires
de la premiére ligne, en garantissant un respect des regles habituelles qui gouvernent les communications
entre les professionnels appelés a intervenir auprés d’une méme personne.

e Rehausser les connaissances et les compétences des intervenants du SAD en matiére de repérage et de
suivi de la maladie d’Alzheimer et des autres troubles neurocognitifs, ainsi que concernant les manifestations
comportementales et psychologiques.

12.3. Optimiser I'incontournable collaboration avec les partenaires de la communauté

e Consoliderl'interface clinique entre les partenaires de la communauté, les cliniques de premiere ligne et le SAD.

— Notamment enintégrant et en simplifiant le référencement vers les principaux partenaires de lacommunauté.
12.4. Offrir un accompagnement personnalisé, dés le diagnostic, a travers I'ensemble des soins et services
fournis par les organismes publics, privés et les partenaires de lacommunauté
e Assurer une coordination des soins et services tout au long du parcours de vie avec la maladie.
12.5. Permettre aux personnes de choisir leur milieu de vie autant que possible et réduire les transitions
évitables par:

e [implantation des mesures annoncées par le MSSS pour poursuivre le virage vers les soins et services de
soutien a domicile, notamment les mesures inscrites dans 'axe 6 du plan d’action gouvernemental 2024-2029
s’intitulant La fierté de vieillir'®®.

108. MSSS, « Approche intégrée de proximité pour les personnes ainées. Cadre de référence ».
109. MSSS, « La fierté de vieillir — Plan d’action gouvernemental 2024-2029 ».
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¢ Une meilleure coordination entre les divers partenaires, comme les cliniques de premiére ligne, le SAD et les
RPA, en particulier a la suite d’un épisode de soins hospitaliers.

— En favorisant le développement de pratiques de collaboration entre les acteurs afin de consolider une
approche intersectorielle fluide et complémentaire pour mieux répondre aux besoins des personnes vivant
avec la maladie d’Alzheimer ou un autre trouble neurocognitif, mais aussi aux besoins de leurs proches.

— Enassurant I'inclusion systématique des proches.

e Laplanification, en cohérence avec le plan d’action La fierté de vieillir (2024)"°, du rehaussement de la capacité
des RPA 4 accompagner et a repérer la maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs.

12.6. Préparer soigneusement I’entrée en hébergement de longue durée (ressources intermédiaires,
ressources de type familial, CHSLD, ainsi que maisons des ainés et maisons alternatives) idéalement
a partir du milieu de vie de la personne plutot que lors d’'une hospitalisation

e Comme promu dans le cadre de référence provincial s’intitulant Mécanisme d'accés a 'hébergement en centres
d’hébergement et de soins de longue durée, en ressources intermédiaires et en ressources de type familial pour ainés™.

— L’hébergement de longue durée est pertinent lorsqu’il n'est plus possible pour la personne de vivre a domicile
dans des conditions sécuritaires, malgré une intensification des soins et services a domicile et 'apport des
personnes proches aidantes.

— Laccés a un hébergement de longue durée a partir de 'hopital doit demeurer une exception, comme ce
nest pas I'endroit le plus approprié pour changer de milieu de vie™.

12.7. Soutenir 'arrimage entre la présente politique et la Politique d’hébergement et de soins et services
de longue durée - Des milieux de vie qui nous ressemblent

e Assurer une continuité et une complémentarité entre ces deux politiques, notamment en ce qui concerne
la participation active des personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer ou un autre trouble neurocognitif, la
mobilisation des capacités restantes de ces personnes et la mise en place d’une approche de soins palliatifs
adaptée a ces maladies.

110. MSSS.
M. MSSS, « Mécanisme d’accés a 'hébergement en centres d’hébergement et de soins de longue durée, en ressources intermédiaires et en ressources
de type familial pour ainés. Cadre de référence provincial ».

112. MSSS.
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CONTEXTE « RECHERCHE »

Larecherche québécoise sur lamaladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs constitue une force importante.
Elle se démarque par des travaux denvergure, notamment en matiére de recherche fondamentale sur les mécanismes
moléculaires et les nouvelles cibles médicamenteuses, d’analyse longitudinale de cohortes a risque, de développement
et d’utilisation des technologies, de recherche sur les services et politiques de santé, de développement et de validation
d’outils dévaluation et de diagnostic, d’interventions non pharmacologiques ciblant les facteurs de risque modifiables
et de laboratoires vivants pour co-construire et évaluer le changement. De plus, le Réseau québécois de recherche
sur le vieillissement (RQRV), financé par le Fonds de recherche du Québec (FRQ), exerce un réle de leadership pour
catalyser la recherche™. Il a intégré ces maladies dans ses priorités, et il encourage les liens entre les divers types
de recherche.

Depuis le Rapport Bergman (2009), deux principales avancées ont été réalisées. Premiérement, le cadre |égislatif a été
assoupli pour permettre aux personnes inaptes de participer a la recherche dans des conditions qui garantissent leur
sécurité et leur bien-étre"™. Deuxiemement, des sommes ont été investies pour soutenir la recherche a haut risque,
établir des cohortes de personnes vivant avec 'une de ces maladies et évaluer I'implantation des travaux ministériels
sur la maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs.

Par ailleurs, I'entrée en vigueur de la Loi sur les renseignements de santé et de services sociaux (LRSSS) en juillet 2024
introduit notamment un nouveau processus pour la soumission d’une demande d’accés a des renseignements de santé
et de services sociaux, les notions de « chercheurs liés » et de « chercheurs autres » et |a création des Centres d’acces
pour la recherche (CAR). Ces changements visent a faciliter et a simplifier 'acces aux renseignements de santé et
services sociaux pour 'ensemble des projets de recherche, notamment ceux en matiere de maladie d’Alzheimer et
d’autres troubles neurocognitifs.

Cependant, bien que le Québec ait accompli des avancées notables et qu’il soit bien positionné au Canada et a
I'international, plusieurs aspects sont encore a améliorer pour soutenir 'lavancement des connaissances et des
pratiques cliniques en matiere de maladie d’Alzheimer et d’autres troubles neurocognitifs :

e Lerecrutement de participants.

* larecherche intersectorielle.

e Laprise en compte de l'équité et de la diversité dans les projets de recherche.
e Lesliens entre les chercheurs en sciences fondamentales et I'industrie.

e |efinancement de la recherche.

* ['engagement des organismes philanthropiques.

e [’accés aux bases de données administratives.

113. Pour plus d’informations sur ce réseau, il est possible de consulter leur site Internet : https://rgrv.com/.
114. Gouvernement du Québec, Loi modifiant le Code civil et d’autres dispositions législatives en matiere de recherche, article 21.
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CONTEXTE «INNOVATIONS TRANSFORMATIONNELLES »

L'émergence actuelle et l'arrivée attendue de nombreuses innovations transformationnelles™ "8 telles que
lintelligence artificielle et les technologies numériques, soulévent d’importants espoirs. Globalement, elles pourraient
non seulement améliorer la sécurité et la qualité de vie des personnes et de leurs proches, mais aussi augmenter les
capacités et l'efficacité des professionnels, des intervenants, du personnel soignant et du RSSS. Plusieurs innovations
transformationnelles sont trés prometteuses, car elles permettent d’améliorer la promotion de la santé cognitive, la
prévention, l'organisation des services, les pratiques cliniques et le quotidien des personnes.

Plusieurs perspectives de développement sont particulierement porteuses d’espoir :

1. Les interventions multimodales, de stimulation cognitive et d’activités physiques, ciblant les personnes a trés
haut risque ayant un début de déficits cognitifs ou ayant des maladies cardiométaboliques qui ont le potentiel de
prévenir 'apparition de ces maladies, ralentir leur progression et améliorer la qualité de vie des personnes vivant

avec 'une de ces maladies™.

2. Les biomarqueurs sanguins et I'intelligence artificielle pour rehausser la capacité de poser le diagnostic en

premiere ligne.

3. Les médicaments pour prévenir l'apparition, ralentir ou arréter la progression de ces maladies.

4. Les technologies numériques et 'intelligence artificielle, comme les applications, les objets connectés, les
assistants vocaux, les robots et les maisons intelligentes, qui présentent de nombreux potentiels.

TECHNOLOGIES NUMERIQUES

e Soutenir la réalisation des activités de la vie
quotidienne et domestique

e Faciliter la promotion de la santé cognitive
et la prévention

e Surveiller et monitorer I'état de santé a distance

e Favoriser 'autogestion et personnaliser le soutien
e Divertir la personne (occupationnel)

e Augmenter la sécurité a domicile

e Faire de la téléconsultation

e Simplifier la mobilisation et la diffusion
des connaissances

INTELLIGENCE ARTIFICIELLE

Simpilifier le diagnostic, réduire les délais pour le poser,
augmenter sa précision et permettre aux médecins
de famille et aux IPS de poser des diagnostics plus
complexes qui auraient habituellement nécessité

une orientation vers les services spécialisés

ou surspécialisés

Augmenter les capacités d’analyse des
données cliniques pour mieux prévoir I'évolution
du déclin cognitif

Proposer des stratégies personnalisées pour réduire
les risques de développer ces maladies

Faciliter 'acquisition et 'appropriation des connaissances
par les usagers

115. Lutilisation de ce terme est proposée par I'Institut national d’excellence en santé et en services sociaux.

116. Institut national d’excellence en santé et en services sociaux, « Lexique sur le theme de I'innovation ».

117. Yaffe et coll., « Effect of Personalized Risk-Reduction Strategies on Cognition and Dementia Risk Profile Among Older Adults: The SMARRT Randomized
Clinical Trial »; Barbera et coll., « Multimodal Precision Prevention - A New Direction in Alzheimer’s Disease »; Ngandu et coll., « A 2 year multidomain

intervention of diet, exercise, cognitive training, and vascular risk monitoring versus control to prevent cognitive decline in at-risk elderly people (FINGER):

arandomised controlled trial »; Arkin, « Language-Enriched Exercise Plus Socialization Slows Cognitive Decline in Alzheimer’s Disease »; Belleville et coll.,
« Five-year effects of cognitive training in individuals with mild cognitive impairment »; Coelho et coll., « Multimodal exercise intervention improves frontal
cognitive functions and gait in Alzheimer’s disease: A controlled trial »; Jia et coll., « Effects of physical activity and exercise on the cognitive function of

patients with Alzheimer disease: a meta-analysis ».
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Les défis des innovations transformationnelles

O Lacapacité a évaluer l'efficacité des innovations.

— Au-dela de 'engouement suscité par certaines innovations, il est nécessaire de réaliser des évaluations
utilisant des indicateurs significatifs pour les personnes vivant avec I'une de ces maladies et leurs proches, les
professionnels, les intervenants, le personnel soignant et le RSSS.

— [’évaluation du co(t et de l'efficacité en tenant compte de 'ensemble des ressources requises par I'innovation
et de I'impact en contexte réel.

O Léquité et 'accessibilité des innovations pertinentes'.

— Lacompréhension des facteurs quinuisent a un accés ouvert et équitable aux innovations transformationnelles.

— Lapprobation et le remboursement des innovations permettent au plus grand nombre d’y avoir acces, et a
linverse, le manque d’accés a pour effet d’augmenter les iniquités.

— Lacomplexité de certaines innovations, en particulier pour les personnes qui ont une faible littératie numérique.

O Lacapacité de les partager, diffuser, implanter, mettre a 'échelle et pérenniser.

O La collaboration a développer entre gouvernements, chercheurs, entreprises privées, personnes et proches",

en étant conscient de la pression de I'industrie et des potentiels conflits d’intéréts.

O Lerespect de la vie privée'™.

Orientations

13. Stimuler la recherche québécoise sur la maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs
en valorisant sa richesse et sa diversité.

14. Favoriser lamélioration des pratiques cliniques par le transfert et la mobilisation des connaissances.

15. Planifier 'arrivée des innovations transformationnelles les plus pertinentes avec discernement
et en se fondant sur des preuves scientifiques.

16. Soutenir 'implantation des innovations transformationnelles en utilisant importante
expertise québécoise.

18.

119.

120.

Organisation de coopération et de développement économiques, « Recommendation of the Council on OECD Legal Instruments Responsible Innovation
in Neurotechnology ».

Organisation de coopération et de développement économiques.

Organisation de coopération et de développement économiques.
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ORIENTATION 13

STIMULER LA RECHERCHE QUEBECOISE SUR LA MALADIE D’ALZHEIMER ET LES AUTRES TROUBLES
NEUROCOGNITIFS EN VALORISANT SA RICHESSE ET SA DIVERSITE

13.1. Assurer I'identification des priorités de recherche concernant la maladie d’Alzheimer et les autres
troubles neurocognitifs, en collaboration avec les acteurs clés

e |l est particulierement important que les priorités de recherche :
— soient cohérentes avec la présente politique ministérielle;

— couvrent les grands domaines de recherche (recherche fondamentale et translationnelle, recherche
clinique, recherche sur les services et politique de santé et recherche sur les facteurs sociaux, culturels et
environnementaux);

— englobent toutes les étapes entre la promotion de la santé cognitive et la fin de vie;

— valorisent les recherches novatrices de types intersectoriel et interdisciplinaire.

13.2. Assurer une mobilisation synergique des différents acteurs (gouvernements, industries et
organismes philanthropiques) engagés dans la recherche sur la maladie d’Alzheimer et les autres
troubles neurocognitifs

e Enencourageant une distribution équitable des investissements entre les priorités de recherche.
13.3. Poursuivre les efforts pour faciliter ’'accés aux bases de données administratives dans les projets
de recherche portant sur la maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs
e Enétantencohérence et en conformité avecla Loi surles renseignements de santé et de services sociaux (LRSSS).
e En collaborant avec les acteurs clés, notamment ceux responsables de I'accés aux bases de données

administratives, pour trouver des solutions pertinentes a ces obstacles.

13.4. Développer de nouveaux projets de recherche sur la maladie d’Alzheimer et les autres troubles
neurocognitifs ou soutenir des initiatives existantes afin de créer et de partager des solutions
émergentes adaptées aux différents contextes

e Encollaborant avec tous les acteurs clés, notamment ceux responsables de financer la recherche.

ORIENTATION 14

FAVORISER CAMELIORATION DES PRATIQUES CLINIQUES PAR LE TRANSFERT ET LA MOBILISATION
DES CONNAISSANCES

14.1. Diffuser et partager les nouvelles connaissances et pratiques professionnelles aux utilisateurs
provenant du RSSS

e Autant les nouvelles connaissances québécoises, canadiennes et internationales.

e Encollaborant étroitement avec les acteurs clés.
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14.2. Soutenir les utilisateurs provenant du RSSS dans leur appropriation des nouvelles connaissances
et pratiques professionnelles

e Enfournissant des outils et des contenus scientifiques adaptés aux divers professionnels.

e Enayantrecours a une variété de moyens pertinents, comme des formations et une infolettre.

ORIENTATION 15

PLANIFIER LARRIVEE DES INNOVATIONS TRANSFORMATIONNELLES LES PLUS PERTINENTES
AVEC DISCERNEMENT ET EN SE FONDANT SUR DES PREUVES SCIENTIFIQUES

15.1. Utiliser les innovations transformationnelles pour promouvoir 'lengagement humain dans '’ensemble
de la trajectoire, sans le reléguer au second rang ou le remplacer

e Lebonusage desinnovations transformationnelles peut contribuer a libérer davantage de temps de présence
aupres des usagers.

15.2. Accompagner les cliniques de premiére ligne dans I'appropriation des innovations
transformationnelles pour hausser leur capacité de diagnostic et de suivi et maintenir leur role central

e Engarantissant une équité d’acces et en maximisant la collaboration avec les deuxieme et troisieme lignes.

15.3. Evaluer Pefficacité des innovations transformationnelles centrée sur les résultats importants
et significatifs pour les personnes, leurs proches, les professionnels, les intervenants, le personnel
soignant et le RSSS
e Enconsidérant :
— lerapport colt-efficacité de leur introduction;
— le potentiel de les utiliser & grande échelle dans le RSSS;

— les ressources qui seront requises pour les utiliser.
15.4. Assurer une planification et une coordination stratégiques du déploiement des innovations
transformationnelles approuvées par les processus officiels

* Les médicaments modifiant ces maladies et les biomarqueurs sont deux types d’innovations
transformationnelles qui pourraient particulierement nécessiter une planification et une coordination
stratégiques pour leur déploiement dans le RSSS.

e Maintenirle réle central de la premiere ligne, avec le soutien et la collaboration étroite des deuxieme et troisieme
lignes, afin de garantir 'équité d’acces.
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ORIENTATION 16

SOUTENIR LIMPLANTATION DES INNOVATIONS TRANSFORMATIONNELLES EN UTILISANT
LIMPORTANTE EXPERTISE QUEBECOISE

16.1. Concevoir une stratégie d’implantation des innovations efficaces et pertinentes

e Par une collaboration mutuellement bénéfique entre les divers partenaires :

— Avec des acteurs communautaires, gouvernementaux, universitaires, du secteur privé et de I'industrie,
et des personnes vivant avec I'une de ces maladies et leurs proches.

— Tout en assurant l'arbitrage des possibles conflits d’intéréts, selon les normes éthiques en vigueur.

e Ens’assurant notamment de:
— favoriser un accées équitable aux innovations;

— faciliter la recherche sur la mise en ceuvre pour tester l'efficacité et le potentiel de I'implantation des
innovations en contexte réel de soins;

— développer la capacité de mettre a I'échelle les innovations dans 'ensemble du RSSS et de les pérenniser;

— soutenir l'usage de ces innovations par les professionnels, les intervenants, le personnel soignant, les
partenaires de la communauté, les personnes et leurs proches;

— renforcer les connaissances, compétences et capacités des personnes vivant avec I'une de ces maladies
ainsi que celles de leurs proches, des professionnels, des intervenants et du personnel soignant;

— mettre en place des mécanismes de régulation quifacilitent 'utilisation des innovations transformationnelles,
tout en protégeant la vie privée.
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PERSPECTIVES

CIBLES ET OBJECTIFS D’IMPLANTATION DE LA POLITIQUE

Cette politiqgue devra nécessairement se traduire par des actions concrétes, structurantes et diversifiées qui
s’élaboreront en étroite collaboration avec les acteurs clés. L'identification des cibles et des objectifs d’implantation
qui y sont liés se réalisera grace a une collaboration entre le MSSS et Santé Québec. Ces deux entités sont a la fois
complémentaires et interdépendantes en raison de leur mandat respectif.

De plus, lagouvernance partenariale et inclusive déployée dans les travaux ministériels en matiére de maladie d’Alzheimer
et d’autres troubles neurocognitifs a ce jour, et qui a été largement reconnue par des études™', se poursuivra avec le
déploiement du plan d’action. Le comité consultatif ministériel en cette matiere, déja en place depuis 2013, constituera
uneinstance stratégique incontournable pour conseiller le MSSS sur le déploiement des grandes orientations et réfléchir
aux fagons de répondre aux grands défis actuels et futurs. Cette instance rassemble une variété d’acteurs clés, dont
notamment des médecins, des représentants des poéles dexpertise pour chacun des Réseaux universitaires intégrés
de santé et de services sociaux, des représentants ministériels, des sociétés savantes, des ordres professionnels, des
principaux partenaires de la communauté et des usagers.

Finalement, la stratégie d’implantation offrira une impulsion a la mobilisation des professionnels, des gestionnaires et

des partenaires de la communauté, dans une perspective d’accompagnement au changement et de prise en compte
des différents contextes territoriaux et organisationnels.

EVALUATION DE IMPLANTATION

Une évaluation sera réalisée pour documenter le niveau d’atteinte des cibles et des objectifs d’implantation. Une telle
évaluation constitue un levier essentiel pour optimiser 'implantation des mesures; elle permet d'encourager le RSSS
et la société en objectivant les changements réalisés, d’identifier les enjeux qui freinent une implantation optimale et
de réfléchir aux ajustements a apporter en continu pour favoriser l'atteinte des cibles.

121. Voir l'annexe 2 pour plus d’'informations a ce sujet.
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CONCLUSION

La maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs sont maintenant mieux reconnus; ces maladies sont
récemment devenues l'objet d’une préoccupation sociale et politique grandissante, comme en témoigne 'adoption de
plans au Québec, au Canada et a I'international. Par ailleurs, la population est mieux informée et sensibilisée a I'égard
de ces maladies.

Malgré ces importantes avancées, certains préjugés et stigmas persistent, dont le manque de reconnaissance que les
personnes vivant avec 'une de ces maladies peuvent continuer a prendre des décisions importantes relatives a leur vie
et aux services qu'elles veulent recevoir.

Depuis quelques années, notre systéme de santé et de services sociaux reléve le défi de s’adapter a 'important
changement démographique quest l'accroissement de la population des personnes ainées. Cet élément explique
Faugmentation en cours et attendue du nombre de personnes vivant avec I'une de ces maladies.

La capacité de notre réseau a rencontrer les attentes, les valeurs et les droits des personnes vivant avec I'une de
ces maladies et leurs proches, doit se traduire par une réponse qui mise sur une synergie renouvelée entre les
ressources existantes.

Conscient de 'importance de planifier une organisation des services qui correspond aux besoins particuliers, aux
valeurs, aux préférences et aux cultures des personnes et de leurs proches, le MSSS s’engage a poursuivre ses travaux
en lamatiere.

Les orientations présentées dans cette politique reposent essentiellement sur lengagement de tous les acteurs clés et

sur une volonté collective de batir une culture respectueuse, inclusive et exempte de préjugés a l'égard des personnes
qui vivent avec 'une de ces maladies et leurs proches.
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ANNEXES

ANNEXE 1-UN SURVOL DE LA MALADIE D’ALZHEIMER ET DES AUTRES
TROUBLES NEUROCOGNITIFS

Christian Bocti MD, FRCPC, Fadi Massoud MD, FRCPC et Claude Patry, MD, CCMF'?
Novembre 2024

La maladie d’Alzheimer

La maladie d’Alzheimer est une maladie dégénérative du cerveau touchant plus de 47 millions de personnes dans le
monde, dont plus de 170 000 Québécois. Elle se caractérise par une perte progressive et irréversible de certaines
cellules du cerveau (neurones).

La cause exacte de cette mort neuronale n'est pas parfaitement comprise, mais 'accumulation de deux protéines dans
le cerveau (amyloide et Tau) semble étroitement reliée a celle-ci.

Méme si la maladie d’Alzheimer peut toucher les personnes dgées de moins de 65 ans, le risque de développer la
maladie augmente avec 'age, particulierement aprés 80 ans.

Il existe une forme héréditaire de la maladie, souvent a début précoce, mais elle est rare, touchant moins de 1% de tous
les cas d’Alzheimer.

Les facteurs de risque de la maladie d’Alzheimer sont variés et peuvent étre classés en deux catégories : modifiables
et non modifiables.

Facteurs non modifiables : Le principal facteur de risque est 'adge, la majorité des cas se manifestant apres 65 ans. Les
personnes ayant des membres de la famille immédiate atteints de la maladie ont un risque accru, sans toutefois que
cela ne soit causé par un gene en particulier.

Facteurs modifiables : La littérature scientifique actuelle identifie au moins 14 facteurs potentiellement modifiables, qui
agissent a différents moments de la trajectoire de vie, et dont certains sont mieux documentés que d’autres du point
de vue de l'efficacité des interventions. Retenons les facteurs suivants : en début de vie - un faible niveau de scolarité;
alage adulte, les facteurs de risque cardiovasculaires comme la sédentarité, 'hypertension, l'obésité et le diabéte; a
un age plus avancé, la perte auditive est également un facteur de risque de plus en plus reconnu.

Le début de la maladie d’Alzheimer est insidieux, c’est-a-dire qu’il est difficile de déterminer & quel moment la
dégénérescence commence exactement. Une longue période sans symptdmes peut s’étendre sur plus de 10 ans
entre le développement de changements biologiques et les premieres manifestations cliniques (période préclinique
ou asymptomatique). Cette longue période présymptomatique représente probablement le meilleur moment pour

122. La présente annexe a été rédigée par des professionnels et chercheurs indépendants des travaux délaboration de la politique; les opinions et les
informations contenues dans cette annexe n'engagent que la responsabilité des auteurs.
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intervenir en termes de prévention ou de thérapie éventuelle. Une atteinte de la mémoire est souvent le premier
symptdme. Les gens ont de la difficulté a situer les faits dans le temps (mémoire épisodique), se répétent fréquemment
et posent les mémes questions. D’autres pertes cognitives peuvent se manifester, comme la capacité de s’organiser,
de planifier les actions nécessaires pour atteindre un but, de s’orienter et de s’exprimer verbalement. Des symptoémes
de 'humeur, tels que la dépression, des changements de la personnalité et des troubles du comportement, peuvent
également étre rencontrés.

Au début, la personne demeure autonome dans ses activités en compensant par des astuces telles que l'utilisation
d’aide-mémoire (phase des troubles cognitifs légers).

Le processus d’identification précoce de la maladie durant cette période représente un défi, puisquelle peut étre difficile
adistinguer des changements cognitifs liés au vieillissement normal. Les professionnels de la santé peuvent effectuer
une évaluation clinique ciblée qui inclut des examens cognitifs standardisés pour poser le diagnostic. Il est également
recommandé d’effectuer une révision des habitudes de vie, des médicaments et de la santé générale incluant un bilan
sanguin de base pour exclure d’autres causes possibles et potentiellement modifiables de ces troubles. Finalement,
dansla plupart des cas, le processus clinique nécessite de faire un examen d’imagerie cérébrale de routine pour préciser
les causes du déclin cognitif, et ceci peut souvent appuyer un diagnostic de maladie d’Alzheimer, notamment par le
patron d’atrophie cérébrale dans certaines zones spécifiques du cerveau (par exemple les hippocampes et les petites
structures du lobe temporal importantes pour la mémoire).

Eventuellement, la maladie progresse et interfére avec I'autonomie de la personne (gestion des comptes, cuisine,
rendez-vous, etc.) ou son fonctionnement professionnel ou social. On appelle ce stade un « trouble neurocognitif
majeur ».

La maladie d’Alzheimer est caractérisée par une évolution lente de latteinte neuronale et en conséquence par
Faggravation progressive des symptémes. Ainsi, différents stades de la maladie sont décrits en fonction de 'apparition
des symptémes, leur importance et leur incidence sur la vie quotidienne. Bien que les stades de la maladie soient bien
connus et caractérisés, la vitesse de I'évolution est variable d’'un individu & l'autre, ainsi que chez un méme patient. En
effet, la progression de la maladie nest pas linéaire chez un patient donné, évoluant par périodes d’accélération et de
plateaux bien souvent imprévisibles. Certaines personnes peuvent vivre jusqu’a 20 ans apres le diagnostic, tandis que
d’autres peuvent avoir une espérance de vie plus courte. Cependant, on peut affirmer que les personnes atteintes
survivent environ 7 ans en moyenne apres le diagnostic. Il est important de noter qu’il ne s’agit que d’'une moyenne, et
que les expériences individuelles peuvent étre trés différentes.

Le stade léger

Au stade Iéger, les symptoémes les plus courants sont les pertes de mémoire, les difficultés de communication et les
changements d’humeur et de comportement. A ce stade, les personnes conservent la plupart de leurs capacités et ne
requiérent qu’une aide minimale, en particulier pour les activités complexes du quotidien (gestion financiere, prise de
médicaments, etc.). Dés ce stade, il faut évaluer siles aptitudes pour la conduite automobile sont préservées.

Le stade modéré

A ce stade de la maladie, on observe un déclin accru des facultés cognitives et fonctionnelles de la personne atteinte.
Elle a aussi besoin d’assistance pour les activités plus simples du quotidien (soins personnels, habillage, etc.).
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Le stade avancé

A cette étape, la personne devient incapable de communiquer verbalement. Elle a besoin de soins 24 heures par jour.
Lobjectif des soins a ce stade est de continuer a soutenir la personne atteinte pour lui assurer la plus grande qualité de
vie possible.

La fin de vie

A mesure que la personne atteinte se rapproche de lamort, les soins visent surtout & assurer son confort. Comme c’est
le cas pour toute personne ayant une maladie terminale, il est important de tenir compte des besoins physiques de la
personne, mais aussi de ses besoins affectifs et spirituels, et de voir a les combler. La derniere phase se termine par le
décés de la personne, qui est causé par des complications secondaires a la maladie et I'immobilisation qui en résulte.

Depuis plus de 20 ans, il existe des traitements pharmacologiques en comprimés ou en timbre dermique qui agissent
principalement sur un neurotransmetteur, 'acétylcholine, qui est altéré dans la maladie d’Alzheimer. Ces médicaments
ont un effet modeste et transitoire sur les symptdmes et ne modifient pas la détérioration cognitive a long terme. Plus
récemment, certaines molécules injectables ont été développées pour réduire le niveau d’amyloide dans le cerveau, et
sont approuvées entre autres aux Etats-Unis. Ces médicaments n'ont pas été approuvés en Europe, au Royaume-Uni
et en Australie a cause de retombées cliniques marginales, du co(t élevé et du risque d’effets secondaires potentiels.

Les autres troubles neurocognitifs

Les autres troubles neurocognitifs, aussi souvent appelés « maladies apparentées », représentent autour d’un tiers
des cas de troubles neurocognitifs majeurs. Parmi ceux-ci, notons le trouble neurocognitif d’origine vasculaire,
la dégénérescence frontotemporale, la maladie a corps de Lewy et le trouble neurocognitif associé a la maladie
de Parkinson.

Le trouble neurocognitif d’origine vasculaire

La maladie vasculaire se développe a la suite d’affections qui touchent la circulation sanguine du cerveau (systeme
vasculaire). Celles-ciont pour effet dendommager des cellules du cerveau, ce qui entraine des symptoémes qui peuvent
s’apparenter a ceux observés dans la maladie d’Alzheimer. La maladie vasculaire peut évoluer par étapes, ala suite d’'une
succession de plusieurs accidents vasculaires cérébraux (AVC), mais, le plus souvent, elle progresse de fagon insidieuse,
enraison d’'uneinsuffisance de 'apport sanguin dans les petites artéres du cerveau. Les symptdmes cognitifs typiques
de cette maladie sont les perturbations des fonctions dites exécutives (initiative, organisation, résolution de probleme).
Chez la plupart des patients, on observe une apathie, c’est-a-dire que la personne n’a alors plus d’intérét pour son
entourage ou pour des activités qui jadis I'intéressaient.

La dégénérescence frontotemporale

La dégénérescence frontotemporale est un terme générique désignant un groupe de troubles rares qui touchent
principalement les parties antérieures du cerveau, le lobe frontal et le lobe temporal, tel que le nom le signifie. Elle apparait
aunplus jeune age que la maladie d’Alzheimer et se manifeste principalement par une modification de la personnalité et
du comportement (ex. : déreglement du comportement social, désinhibition et indifférence émotionnelle) et par une
atteinte importante du langage (ex. : aphasie avec confusion du sens des mots et des connaissances). Contrairement
ala maladie d’Alzheimer, l'amnésie n'apparait qu’au second plan. Chez la plupart des patients, on observe une apathie.
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La maladie a corps de Lewy

La maladie a corps de Lewy se caractérise par des dépdts anormaux d’une protéine appelée alpha-synucléine a
Pintérieur des cellules du cerveau. Ces dépdts sont appelés des corps de Lewy. Cette maladie se manifeste par des
troubles de lattention et de la perception visuelle, avec des fluctuations importantes et des hallucinations visuelles
détaillées. lIn’y a généralement pas d’amnésie importante, ce quila distingue de la maladie d’Alzheimer typique. Cette
maladie cause également un ralentissement des mouvements, similaire a la maladie de Parkinson. Les réves agités sont
aussi une caractéristique précoce de cette maladie quia tendance a évoluer plus rapidement que la maladie d’Alzheimer.

Le trouble neurocognitif associé a la maladie de Parkinson

La maladie de Parkinson débute typiquement par un tremblement de repos, un ralentissement des mouvements et
une rigidité (raideur) musculaire. Apres plusieurs années dévolution, d’autres manifestations peuvent se rajouter, telles
gu’une instabilité posturale, et éventuellement, des troubles cognitifs pour une partie des personnes atteintes. Les
manifestations cliniques ressemblent alors a celles observées dans la maladie a corps de Lewy : troubles cognitifs
fluctuants et hallucinations visuelles, sans amnésie importante.

Conclusion

La maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs sont en pleine augmentation dans le monde en raison du
phénomeéne de transition démographique quiinclut la réduction universelle du taux de natalité et le vieillissement de la
population. Cela a pour conséquence d’augmenter le nombre de personnes agées et tres agées au Québec, comme
ailleurs dans le monde, et entrainera une multiplication du nombre de cas de la maladie d’Alzheimer et d’autres troubles
neurocognitifs. Il faut également noter que la combinaison de plusieurs conditions explique le plus souvent les troubles
neurocognitifs d’'un méme individu chez les personnes trés agées (plus de 80 ans).
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ANNEXE 2 - LEXPERIENCE DES TRAVAUX MINISTERIELS
SUR LA MALADIE D’ALZHEIMER ET LES AUTRES TROUBLES
NEUROCOGNITIFS DEPUIS 2009

Yves Couturier Ph. D. et Isabelle Vedel MD, Ph. D."?®

L’importance du Rapport Bergman de 2009

En 2007, le ministre de la Santé et des Services sociaux a mandaté D" Howard Bergman pour présider la rédaction d’'un
rapport dexperts sur la maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs. Comme partout dans le monde, le
Québec devait mieux se préparer aux effets importants causés par la hausse importante du nombre de personnes
vivant avec 'une de ces maladies. A Iépoque,

e de nombreuses personnes nétaient pas diagnostiquées ou elles étaient diagnostiquées trop tardivement;
¢ |amaladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs n'étaient pas une priorité en premiere ligne;
* |es services spécialisés effectuaient généralement le diagnostic et le suivi de ces maladies, mais ceux-ci sont

codteux, rares, et l'attente pour y accéder est longue.

Le Rapport Bergman a identifié sept actions prioritaires et formulé 24 recommandations qui ont inspiré
Pinitiative ministérielle.

Décisions et actions ministérielles depuis 2011

En 2011, le ministere de la Santé et des Services sociaux (MSSS) a décidé d’agir prioritairement sur laugmentation des
capacités des équipes interprofessionnelles de premiére ligne afin quelles soient en mesure de diagnostiquer et de
suivre les personnes vivant avec I'une de ces maladies, en soutien des services spécialisés pour les cas complexes. La
stratégie d’implantation s’est déployée en trois phases :

e |apremiere phase (2013-2016) a été une phase d’innovation locale concernant 19 projets d’'implantation en GMF.
Elle a permis de tirer des lecons en vue de soutenir la pérennisation.

e [ adeuxieme phase (2016-2019) a été une phase de mise a I'échelle des meilleures pratiques dans 'ensemble des
GMF au Québec, dont la mise en ceuvre était sous la responsabilité des Centres intégrés de santé et de services
sociaux (CISSS) et Centres intégrés universitaires de santé et de services sociaux (CIUSSS).

e [ atroisieme phase (2020 & 2024) en fut une de consolidation et d'expansion des acquis, en visant spécifiquement
les transitions de soins.

Le leadership du pilotage de I'implantation était directement en GMF en premiere phase, alors quen deuxieme et
troisieme, les CISSS et CIUSSS avaient la responsabilité d'accompagner le changement en GMF.

123. La présente annexe a été rédigée par des professionnels et chercheurs indépendants des travaux délaboration de la politique; les opinions et les
informations contenues dans cette annexe n'engagent que la responsabilité des auteurs.
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Résultats principaux

Les travaux ministériels en matiere de maladie d’Alzheimer et d’autres troubles neurocognitifs ont fait 'objet d’'une
évaluation développementale réalisée par une équipe de recherche indépendante, 'équipe ROSA réunissant des
chercheurs de plusieurs universités, notamment McGill et Sherbrooke. Une telle évaluation, fondée sur diverses
méthodologies quantitatives et qualitatives, a permis d’informer les décisionnaires en continu, notamment au moment
du passage d’une phase a l'autre ou de la rédaction de la politique. L'implantation de ces travaux ministériels, en se
focalisant de maniere originale et audacieuse sur les soins primaires, a permis d’améliorer :

124.

125.
126.

127.

128.
129.

les compétences des professionnels en GMF en matiere de détection et de diagnostic par la formation et
instrumentation. Les cliniciens en soins primaires s’attribuent un score moyen de 75 % pour leurs compétences
et leurs connaissances sur les troubles neurocognitifs majeurs;

la détection et le diagnostic en temps opportun;

la qualité du suivi dans les GMF participant a I'étude™. Un score moyen de 10 indicateurs de qualité de soins est
passé de 48 % a 54,6 %'2°. Le groupe ayant recu un soutien institutionnel intensif a obtenu un score moyen plus
élevé (57,7 %) que les groupes ayant recu un soutien institutionnel modéré ou aucun soutien institutionnel (35,3 %
et 34,3 %, respectivement)'?;

le nombre de contacts annuels entre patients et cliniciens (passant de 7,9 & 9,9), ce qui indique un meilleur recours
aux soins et services;

la qualité des références en clinique de lamémoire apres un diagnostic, observable notamment par leur diminution
de 12 % a 9 % et par la proportion de références en clinique de la mémoire sans justification, qui a été réduite de
22 % a7 %, ce quiindique une meilleure utilisation des ressources spécialisées et une meilleure prise en charge
en soins primaires;

les attitudes positives des médecins de famille, infirmiéres et autres professionnels de la santé des GMF
participants a propos de ces maladies;

le sentiment de compétence accrue des médecins de famille, et une attitude envers leur collaboration avec les
infirmieres'™®’;

la valorisation d’'un réle infirmier élargi et de celui des pharmaciens. Les médecins obtiennent un score moyen de
90,8 % pour leurs attitudes a propos de la collaboration avec les autres cliniciens’®;

P'utilisation d’antipsychotiques, qui a été réduite de 25 % a 20 %'%°;

la capacité d’intervention sur les manifestations comportementales et psychologiques de ces maladies, ce qui
contribue a une meilleure réponse aux besoins des proches aidants, notamment grace a des collaborations avec
les partenaires de la communauté.

Vedel et coll., « Impact of the Quebec Alzheimer Plan on the Detection and Management of Alzheimer Disease and Other Neurocognitive Disorders
in Primary Health Care ».

Vedel et coll.

Henein et coll., « The Association between the Level of Institutional Support for Dementia Care in Primary Care Practices and the Quality of Dementia
Primary Care ».

Vedel et Couturier, « Résultats de la recherche évaluative et pistes d’action pour la généralisation a 'ensemble du territoire de « LInitiative ministérielle sur
la maladie d’Alzheimer et autres troubles neurocognitifs majeurs ». Rapport Final. »

Arsenault-Lapierre et coll., « Les connaissances, les attitudes et les pratiques des cliniciens de soins primaires concernant la démence ».
Sourial et coll., « Sex Differences in Dementia Primary Care Performance and Health Service Use ».
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Malgré des preuves d’amélioration nombreuses, le portrait ici brossé doit étre nuancé par le fait que les résultats sont
variables d’un contexte a lautre et que leur pérennité est conditionnée par la diversité des contextes en soins primaires
et par diverses conditions adverses (pandémie, roulement du personnel, etc.).

Conclusion

Les résultats clefs de I'implantation sont :

des capacités de détection et d’évaluation en soins primaires augmentées;

des trajectoires de soins clarifiées;

une capacité d’intervention augmentée sur les manifestations comportementales et psychologiques;
une variation dans la qualité des effets selon les contextes;

un modele de gestion du changement éprouvé.

Ces résultats s’expliquent par :

les qualités des travaux ministériels sur la maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs (souplesse,
pertinence, ampleur, etc.);

lengagement ministériel concret (financement récurrent, plan de mise en ceuvre, gouvernance partenariale,
leadership ministériel, etc.);

les efforts de soutien aux changements de pratiques par le développement d’outils cliniques, la formation, le
mentorat, etc. ;

une stratégie de gestion du changement éprouvée, distribuée aux niveaux stratégique, tactique et opérationnel,
renforcée par une gouvernance partenariale et un appui continu de la recherche.

Références utiles

Pour approfondir les résultats de I'implantation, nous vous suggérons les références suivantes : 180.131.182,133,134

130. Arsenault-Lapierre et coll., « Le Plan Alzheimer québécois, un plan basé sur les soins primaires ».

131. Arsenault-Lapierre et coll., « Les connaissances, les attitudes et les pratiques des cliniciens de soins primaires concernant la démence ».

132. Guillette et coll., « Plan Alzheimer du Québec : partager I'expérience de son implantation pour renforcer les soins primaires (outils de transfert des
connaissances - version frangaise) ».

133. Vedel et coll., « Impact of the Quebec Alzheimer Plan on the Detection and Management of Alzheimer Disease and Other Neurocognitive Disorders
in Primary Health Care ».

134. Vedel, | et Couturier, Y, « Résultats de la Recherche Evaluative et Pistes d’Action pour la généralisation alensemble du territoire de “L’Initiative ministérielle
sur la maladie d’Alzheimer et autres troubles neurocognitifs majeurs” - Rapport Final ».
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