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MESSAGE DE LA MINISTRE

La maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs touchent de plus en plus
de personnes au Québec. La société québécoise est aujourd’hui mieux informée
et sensibilisée a ces réalités. Malgré les progres réalisés pour mieux les reconnaitre
et réduire les préjugés, ces maladies demeurent une épreuve pour les personnes et leurs proches. Au-dela
des statistiques et des projections, il importe donc de mieux comprendre la réalité vécue. Cette réalité, bien
humaine et quotidienne, guide nos actions.

Nous y travaillons trés fort, et je suis fiere de présenter ce Plan d'action québécois sur la maladie d'’Alzheimer
et les autres troubles neurocognitifs. Autour de lui se sont mobilisés des professionnelles et des professionnels
du réseau de la santé et des services sociaux, des médecins de famille et des gériatres, des partenaires
communautaires, dont la Fédération québécoise des Sociétés Alzheimer, des chercheuses et des chercheurs
et, surtout, des personnes vivant avec I'une de ces maladies et leurs proches.

Ce document traduit en mesures claires et concretes les visées de la premiere Politique québécoise sur la
maladie d'Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs — Relever les défis d'aujourd’hui et de demain,
publiée en février 2025. Essentiellement, ce plan d'action se veut un levier d'inclusion pour les personnes
vivant avec la maladie d’Alzheimer ou un autre trouble neurocognitif ainsi que pour leurs proches. Il donne une
impulsion a la promotion de la santé cognitive et a la prévention de ces maladies. Il propose également des
soins et des services adaptés, en s'appuyant sur la recherche ainsi que sur les innovations transformationnelles
actuelles et futures. Avant tout, il vise a améliorer concrétement la vie des personnes concernées et de leurs
proches aidants.

Sa mise en ceuvre fera 'objet d'une collaboration avec les responsables et les partenaires concernés par
les mesures proposées, principalement Santé Québec et ses établissements du réseau, de méme que
les partenaires de la communauté.

Notre espoir se fonde essentiellement sur 'engagement de tous les acteurs clés et sur une volonté collective
de batir une culture plus respectueuse et inclusive a I'égard des personnes qui vivent avec l'une de ces
maladies et leurs proches. Par cette initiative, nous nous engageons collectivement a intensifier nos efforts
pour considérer la maladie d'Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs comme une priorité qui guidera
nos actions dans les prochaines années, avec rigueur et sensibilité.

Sonia Bélanger

Ministre responsable des Ainés et des Proches aidants,
ministre responsable des Services sociaux,

ministre déléguée a la Santé

et ministre responsable de la région des Laurentides
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DEFINITION DES TERMES

Incidence

Manifestations comportementales
et psychologiques

Médicaments modifiant ces maladies

Milieux d'affiliation en premieére ligne

Prévalence

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

Symptdmes de troubles de la perception, de

la pensée, de 'humeur et du comportement
observés chez plusieurs personnes vivant avec
la maladie d'Alzheimer ou un autre trouble
neurocognitif. Ces manifestations sont souvent
appelées symptdmes comportementaux

et psychologiques de la démence (SCPD).

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

Ensemble des cliniques de premiere ligne,
composées d'équipes interprofessionnelles

(ex.: médecins, infirmiéres, travailleuses sociales,
pharmaciens), offrant des soins et services aux
personnes affiliées a leur clinique. Cela inclut
notamment les groupes de médecine de famille,
les CLSC, les divers cabinets médicaux et les
clinigues d'infirmieres praticiennes spécialisées.

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



TABLEAU
SYNOPTIQUE

VISION

En cohérence avec la Politigue québécoise sur

la maladie d'Alzheimer et les autres troubles
neurocognitifs (2025), le présent plan d'action
(2025-2030) se veut un levier d'inclusion pour
I'ensemble des personnes vivant avec la maladie
d’Alzheimer ou un autre trouble neurocognitif ainsi
que pour leurs proches. Ce plan d'action donne
une impulsion a la promotion de la santé cognitive
et a la prévention de ces maladies. Il propose
également des soins et des services adaptés

aux personnes et a leurs proches, et il s'appuie
sur la recherche ainsi que les innovations
transformationnelles actuelles et futures.

FONDEMENTS

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
gu'enjeux sociétal, de santé et social.

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

AXES ORIENTATIONS ET MESURES

Diminuer le nombre de

cas de maladie d'Alzheimer
et d'autres troubles
neurocognitifs grace a la
promotion de la santé
cognitive et a la prévention :
Un objectif réaliste

et réalisable

ORIENTATION 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

Mesure 1. Identifier les activités prioritaires de la santé publique
en matiere de promotion de la santé cognitive

ORIENTATION 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

Mesure 2. Informer la population sur I'importance de prendre soin de sa
santé cognitive pour prévenir la maladie d'Alzheimer et les autres troubles
neurocognitifs, et former les intervenants sur lintégration de cette notion

a leur pratique

ORIENTATION 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

Mesure 3. Recenser, adapter et diffuser des activités de promotion
de la santé cognitive visant spécifiquement les personnes les plus a risque
ou qui rencontrent davantage d'obstacles pour accéder aux services
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AXES ORIENTATIONS ET MESURES

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

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

Mesure 4. Réaliser des stratégies de communication qui favorisent
la dignité des personnes vivant avec la maladie d'Alzheimer ou un autre
trouble neurocognitif

ORIENTATION 5. Soutenir chaque personne avec bientraitance pour
gu'elle préserve du controle sur sa vie : valoriser la dignité des personnes
et promouvoir leur droit de choisir

Mesure 5. Soutenir la planification d'un parcours de vie personnalisé
et évolutif avec la maladie dans les milieux d'affiliation en premiere ligne

ORIENTATION 6. Consolider l'approche de soins palliatifs en matiéere
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

Mesure 6. Elaborer et expérimenter une approche palliative intégrée
de soins et services de fin de vie centrée sur les besoins et les
volontés des personnes vivant avec la maladie d'Alzheimer ou un autre
trouble neurocognitif

Assurer un acces équitable

et adapté a la diversité et aux
besoins des populations : Pour
ne laisser personne de c6té

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

Mesure 7. Offrir un acces optimal et adapté aux milieux d'affiliation
en premiere ligne pour les personnes chez qui la maladie d’Alzheimer
ou un autre trouble neurocognitif est présumé ou avéré

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

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

Mesure 8. Définir les assises d'une stratégie visant a repérer, évaluer
et suivre les personnes qui rencontrent davantage d'obstacles
pour accéder aux soins et services
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AXES ORIENTATIONS ET MESURES

m ORIENTATION 10. Intensifier les efforts dans les cliniques de premiere
ligne pour renforcer leur capacité a repérer, diagnostiquer, suivre
Améliorer la qualité des soins et soutenir les personnes et leurs proches

et services en rehaussant

la continuité, les compétences Mesure 9. Renforcer la stratégie dimplantation du Processus clinique

et 'accompagnement : interdisciplinaire en premiere ligne de facon a mobiliser systématiquement
Chaque personne est guidée chacun des milieux d'affiliation en premiere ligne

et accompagnée

Mesure 10. Améliorer le repérage réalisé par les partenaires de la
communauté et leurs capacités a soutenir non seulement les personnes
vivant avec l'une de ces maladies, mais également leurs proches

ORIENTATION 11. 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

Mesure 11. Améliorer, simplifier et optimiser les trajectoires entre

les milieux d'affiliation en premiere ligne et les services spécialisés

et surspécialisés pour les situations cliniques complexes liées a la maladie
d’Alzheimer ou a un autre trouble neurocognitif

Mesure 12. Rehausser le soutien et laccompagnement du RSSS en matiére
de manifestations comportementales et psychologiques

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

Mesure 13. Faciliter la navigation des personnes a l'aide d'informations,
de services, de ressources et d'outils disponibles
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AXES ORIENTATIONS ET MESURES

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

Favoriser la recherche et sa diversité

et accueillir les innovations

transformationnelles pour Mesure 14. |dentifier et mettre a jour une liste de priorités

améliorer la promotion de recherche québécoise en matiere de maladie d’Alzheimer et d'autres
de la santé cognitive troubles neurocognitifs

et les services : L'engagement

humain avant tout ORIENTATION 14. Favoriser 'amélioration des pratiques cliniques

par le transfert et la mobilisation des connaissances

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

ORIENTATION 16. Soutenir I'implantation des innovations
transformationnelles en utilisant limportante expertise québécoise

Mesure 15. Effectuer une vigie des nouvelles connaissances et des
innovations transformationnelles en cours d'approbation pour soutenir
le RSSS en la matiere

Promotion de la santé
cognitive et prévention

=)

AXE 5 A AXE 2
Recherche : Vivre dignement
etinnovation
POPULATION

AXE 4 AXE 3

Qualité Acces équitable
des services et adapté

Plan daction sur la maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs — Des actions concretes et novatrices pour aujourd’hui et demain



TABLE DES MATIERES

INTRODUCTION 1
CONDITIONS PREALABLES A LIMPLANTATION DU PLAN D’ACTION (2025-2030) 3

ROLES ET RESPONSABILITES DANS LA GOUVERNANCE 4

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 ... 6

AXE 2.

VIVRE DIGNEMENT DES PREMIERS SYMPTOMES JUSQU’A LA FIN DE VIE : UNE SOCIETE SENSIBILISEE,
INCLUSIVE ET RESPECTUEUSE DES CHOIX DE VIE .....ciiiiiineieiseieeireeiseciseciseeiseeiseeesessseessessssssesssesssesssesssesssenssessenanes 10

AXE 3.

ASSURER UN ACCES EQUITABLE ETAAQAPTE’ A LA DIVERSITE ET AUX BESOINS DES POPULATIONS :
POUR NE LAISSER PERSONNE DE COTE ..o eeeeeeeessssssesessessesssssssssessssssssessssssssssssssssssssessssssssssesssssssessseeeees 14

AMELIORER LA QUALITE DES SOINS ET SERVICES EN REHAUSSANT LA CONTINUITE,
LES COMPETENCES ET LACCOMPAGNEMENT : CHAQUE PERSONNE EST GUIDEE ET ACCOMPAGNEE ....18

AXE 5.

FAVORISER LA RECHERCHE ET ACCUEILLIR LES INNOVATIONS TRANSFORMATIONNELLES
POUR AMELIORER LA PROMOTION DE LA SANTE COGNITIVE ET LES SERVICES :

LENGAGEMENT HUMAIN AVANT TOUT wecvveserersesesessssssesessssesesessssstesessssssesessssesesessssesesesssssesesseseses 24
MISE EN CEUVRE ET EVALUATION 27
CONCLUSION 28

BIBLIOGRAPHIE 29



INTRODUCTION

En février 2025, le ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS) a publié la premiere Politique québécoise
sur la maladie d'Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs. Cette politique, qui reconnait 'ampleur des
défis posés par ces maladies, propose une vision ainsi que des orientations novatrices et ambitieuses.

Le Plan d'action québécois sur la maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs (2025-2030) a pour
fonction de traduire cette vision et ces orientations dans des mesures tangibles et significatives.

« Ce plan d'action prend forme dans un contexte de gouvernance renouvelée du réseau de la santé
et des services sociaux (RSSS). Afin d'optimiser I'implantation de ce plan, le MSSS et Santé Québec
mettront en place une gouvernance partenariale définie selon leurs responsabilités respectives.

 Ce plan d'action s'appuie sur les précédents travaux ministériels sur ces maladies, et offre de nouveaux
leviers pour optimiser leur implantation. Depuis 2013, le MSSS finance et conduit des travaux sur ces
maladies : ceux-ci ont été déployés en trois grandes phases qui avaient principalement pour objectif
d'augmenter les capacités des équipes interprofessionnelles dans les milieux d'affiliation en premiere
ligne a repérer, évaluer, diagnostiquer et suivre les personnes vivant avec 'une de ces maladies ainsi
gu’'a fournir un soutien a leurs proches. Ces travaux ont permis d'élaborer plusieurs orientations
structurantes, encore en vigueur, telles que : le Processus clinigue interdisciplinaire en premiere ligne,
les Parametres organisationnels des cliniques de mémoire ou de cognition (2¢ édition), le guide Soutien
clinigue en matiéere de gestion des symptémes comportementaux et psychologiques liés a la démence
dans les services de premiere ligne.

* En plus de poursuivre et de consolider les travaux déja en cours, le présent plan d'action (2025-2030)
propose des développements essentiels pour améliorer la qualité de vie et le bien-étre de la population.
Ceux-ci sont cohérents avec les évolutions sociales et scientifiques suivantes :

- Les personnes vivant avec I'une de ces maladies et leurs proches expriment de plus en plus limportance
de favoriser leur inclusion, et de préserver, autant que possible, du contréle sur leur vie.

- Des études crédibles et robustes démontrent que :

* la promation de la santé cognitive et la réduction des facteurs de risque ont véritablement le potentiel
de diminuer le nombre de personnes vivant avec 'une de ces maladies;

* certaines personnes présentent un risque accru de développer l'une de ces maladies
et expérimentent plus d'obstacles pour accéder aux soins et services;

* |le dévoilement d'un diagnostic au moment opportun ainsi qu'une offre de soins et services pertinente
et coordonnée contribuent a augmenter la qualité de vie des personnes vivant avec I'une de ces
maladies et celle de leurs proches.

- Des innovations et des recherches sur ces maladies foisonnent. Elles ont le potentiel de transformer
fortement les pratiques professionnelles et daméliorer la qualité de vie et la sécurité des personnes
et celle de leurs proches.
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Méthodologie

Une méthodologie rigoureuse et partenariale a été utilisée pour élaborer le plan d'action :
* 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.

« En novembre 2024, un comité d'experts a été mis en place pour soutenir I'élaboration des contenus.
Chaque mesure a été bonifiée et améliorée par les contributions des membres de ce comité.

 Finalement, tout au long de I'élaboration des mesures, de nombreux partenaires ont participé
a une démarche itérative afin d'assurer la pertinence des contenus et de les valider.
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CONDITIONS PREALABLES
A LIMPLANTATION DU
PLAN D'ACTION (2025-2030)

Les éléments présentés dans cette section constituent des préalables au plan d'action et des conditions
gagnantes favorisant I'atteinte des résultats de limplantation des nouvelles mesures. Ils s'inscrivent en
cohérence et en consolidation des travaux ministériels réalisés a ce jour en matiere de maladie d'Alzheimer
et d'autres troubles neurocognitifs.

CONDITION 1.
PRESENCE D’'UNE GOUVERNANCE PARTENARIALE DEDIEE A L'IMPLANTATION
DU PLAN D’ACTION

La gouvernance partenariale dédiée a l'implantation du plan d'action s'inscrit en cohérence avec les travaux
ministériels sur la maladie d'Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs menés a ce jour, tout en s'alliant de
nouvelles forces. Cette gouvernance, co-portée par le MSSS et Santé Québec, définit les mécanismes de suivi,
de gestion et d'imputabilité qui permettront une implantation optimale du plan d'action.

Sante

MSSS Quebec

Comité consultatif
stratégique
Chargés de projet
provinciaux affiliés
aux territoires RUISSS
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ROLES ET RESPONSABILITES
DANS LA GOUVERNANCE

Ministére de la Santé et des Services sociaux

Comme il est stipulé dans la Loi sur la gouvernance du systéme de santé et de services sociaux, le ministre, par le
truchement du ministere de la Santé et des Services sociaux (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 et ses établissements du réseau

Pour sa part, Santé Québec «a pour mission d'offrir, par I'entremise des établissements publics, des services
de santé et des services sociaux dans les différentes régions sociosanitaires du Québec. [...]. [Elle met] 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 »".

Ilimporte de préciser que les précédents travaux sur la maladie d'Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs
couvrent également les établissements de santé et des services sociaux de la Régie régionale de la santé
et des services sociaux du Nunavik, le Conseil Cri de la santé et des services sociaux de la Baie James ainsi que
le CLSC Naskapi.

Chaque établissement du réseau compte sur la présence d'un comité de pilotage sur la maladie d’Alzheimer
et les autres troubles neurocognitifs, ce qui facilite grandement le partenariat entre toutes les parties
prenantes concernées par les objectifs de ce dossier, dont les équipes de ressources territoriales composées
d'infirmieres et de travailleuses sociales.

Comité consultatif stratégique sur la maladie d’Alzheimer
et les autres troubles neurocognitifs

Le Comité consultatif stratégique sur la maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs? exerce un mandat
stratégique aupres du MSSS pour le sensibiliser aux défis actuels et futurs relatifs a la maladie d'Alzheimer
et aux autres troubles neurocognitifs. Il conseille également le MSSS quant aux travaux réalisés en cette
matiere et soutient le déploiement des meilleures pratiques cliniques et organisationnelles dans I'ensemble
du territoire québécois.

A partir de 2025, ce comité sera sous le leadership partagé du MSSS et de Santé Québec.

1. LGSSSS (G-1.021).
2. A partir diici, nous désignons ce comité par Iappellation : « Comité consultatif stratégique ».
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Chargés de projet provinciaux affiliés aux territoires RUISSS

Les chargés de projet provinciaux affiliés aux territoires RUISSS® contribuent a soutenir les établissements
du réseau (Santé Québec) dans limplantation des travaux en matiére de maladie d’Alzheimer et d'autres
troubles neurocognitifs.

A partir de 2025, les chargés de projet provinciaux agissent & titre de promoteurs des orientations de la

Politique québécoise sur la maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs et soutiennent

les objectifs d'implantation du présent plan d'action (2025-2030) en collaboration avec le MSSS, Santé Québec
et ses établissements du réseau et les partenaires de la communauté.

CONDITION 2.
AUTO-EVALUATION DES TRAVAUX REALISES A CE JOUR EN MATIERE
DE MALADIE D’ALZHEIMER ET D’AUTRES TROUBLES NEUROCOGNITIFS

Depuis 2013, le MSSS a déployé trois phases d'implantation visant principalement a augmenter les capacités
des équipes interprofessionnelles dans les groupes de médecine de famille a repérer, évaluer, diagnostiquer
et suivre les personnes vivant avec I'une de ces maladies ainsi gu'a fournir un soutien a leurs proches.

PHASE | PHASE I PHASE IlI

Projets pilotes Généralisation Consolidation
2013-2016 2016-2019 2020-2025

Les établissements du réseau (Santé Québec) ont intégré a leurs pratiques organisationnelles et cliniques les
orientations ministérielles en matiere de maladie d'Alzheimer et d'autres troubles neurocognitifs. Le présent
plan d'action (2025-2030) s'inscrit en cohérence et en consolidation des précédents travaux ministériels.
C'est pourquoi les mesures des deuxieme et troisieme phases constituent des préalables a Iimplantation :
I'auto-évaluation permettra de déterminer le niveau d'implantation des mesures déja exigées et financées.

3. Cet acronyme désigne les réseaux universitaires intégrés de santé et de services sociaux (RUISSS).
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AXE 1. 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

é :“: Au cours des derniéres décennies, divers changements sociétaux et retombées positives

suscités par les efforts de santé publique ont permis de diminuer de facon significative
lincidence de la maladie d'Alzheimer et des autres troubles neurocognitifs (le nombre
de nouveaux cas par habitant). Les études suggerent qu'il serait possible d'aller encore
beaucoup plus loin pour diminuer lincidence de ces maladies, notamment en agissant
sur les déterminants sociaux et environnementauy, les habitudes de vie et les conditions
de santé. De ce fait, une stratégie et des actions agissant sur la promotion de la santé
cognitive et la réduction des facteurs de risque ont véritablement le potentiel de diminuer
le nombre de personnes vivant avec 'une de ces maladies. En cohérence et en synergie
avec les travaux de la santé publique, dont la Stratégie nationale de prévention en santé
2025-2035, le présent axe est constitué de trois mesures qui s'inscrivent en ce sens.

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 combinaison de plusieurs interventions
populationnelles et outrepasse la simple responsabilité individuelle.

C'est pourquoi une approche non culpabilisante est préconisée dans les efforts de promotion de la
santé cognitive et de prévention auprés de la population, et en particulier avec les personnes vivant
avec l'une de ces maladies ainsi qu'avec leurs proches.

ORIENTATION 1

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

" MESURES |  RESPONSABLES viskEs

MESURE 1. |dentifier MSSS Cibler les actions prioritaires de la santé publique
les activités prioritaires en matiere de sante cognitive

de la santé publique en

matiere de promotion

de la santé cognitive
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ORIENTATION 2

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

" MESURES |  RESPONSABLES viskEs

MESURE 2. Informer MSSS Augmenter le pourcentage de citoyens informés
la population du potentiel de la promotion de la santé cognitive

sur limportance Sante Quebec et des actions préconisées pour la préserver
) et ses établissements
de prendre soin

) » du réseau Accroftre le pourcentage des intervenants
de sa santé cognitive ‘ ‘ . iz
L et des professionnels qui se sentent mieux outillés
pour prévenir la . . o
L . pour effectuer la promotion de la santé cognitive
maladie d'Alzheimer

dans leurs pratiques cliniques
et les autres troubles

neurocognitifs,

et former les
intervenants sur
lintégration de cette
notion a leur pratique.

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

MESURES RESPONSABLES VISEES
MESURE 3. Recenser, MSSS Augmenter le pourcentage de citoyens informés
adapter et diffuser des du potentiel de la promotion de la santé cognitive

Santé Québec
et ses établissements
du réseau

activités de promotion et des actions préconisées pour la préserver,

de la santé cognitive y compris ceux qui sont les plus a risque ou qui
visant spécifiguement rencontrent davantage d'obstacles pour accéder
les personnes les aux services

plus a risque ou qui

rencontrent davantage

d'obstacles pour

accéder aux services
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MESURE 1

Identifier les activités prioritaires de la santé publique en matiére de promotion de la santé cognitive

Maintenant que les preuves scientifiques en faveur du potentiel de promotion de la santé cognitive et de
prévention de la maladie d'Alzheimer et des autres troubles neurocognitifs sont robustes, il est primordial de
reconnaitre ces maladies comme cibles importantes dans les actions de la santé publique.

Cette mesure vise a cibler les actions prioritaires de la santé publique en matiere de santé cognitive, en
s‘appuyant sur 'ensemble des données probantes, des approches et des bonnes pratiques dans ce domaine,

et en cohérence avec la Stratégie nationale de prévention en santé 2025-2035.

Ces apports permettront notamment d'identifier des facteurs de protection et de risque modifiables qui
influencent la santé cognitive, d'agir sur les déterminants sociaux et environnementau, les habitudes de
vie, les conditions de santé et d'avoir un effet potentiel sur la santé et le bien-étre des populations. Les
actions prendront en compte les besoins et spécificités des groupes qui échappent aux activités générales
de promotion de la santé cognitive et de prévention.

MESURE 2

Informer la population sur l'importance de prendre soin de sa santé cognitive pour prévenir la maladie
d'Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs, et former les intervenants sur l'intégration de cette
notion a leur pratique

Deux sondages®, réalisés au Québec en 2024 et en 2023, ont montré que :

- 74 % de la population ne croit pas que les maladies neurologiques, comme la maladie d'Alzheimer
et les autres troubles neurocognitifs, sont évitables.

- 33 % de la population sait quelles habitudes de vie peuvent prévenir la maladie d’Alzheimer et les autres
troubles neurocognitifs.

Cette mesure vise a augmenter le pourcentage de citoyens informés du potentiel de la promotion de la
santé cognitive et des actions préconisées pour la préserver. Elle vise également a accroitre le pourcentage
d'intervenants et de professionnels qui se sentent mieux outillés pour effectuer la promotion de la santé
cognitive dans leurs pratiques cliniques. Elle se décline en trois volets.

Le premier volet consiste a actualiser un répertoire des ressources et des outils pertinents, basé sur les
meilleures connaissances pour soutenir la promotion de la santé cognitive et prévenir ces maladies. Ces
outils seront mis a la disposition de la population et des professionnels, entre autres a l'aide de I'application
Ma santé.

4. Sondage réalisé par Léger a la demande de Association pour la santé publique du Québec.
5. Sondage réalisé par Léger a la demande de Lucilab.
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Le second volet s'opérationnalise par le soutien des intervenants et des professionnels du RSSS afin de faciliter
leur appropriation et leur usage de ces outils grace a leurs activités cliniques courantes. Les intervenants et les
professionnels des milieux d'affiliation en premiére ligne, du soutien a domicile, et des équipes de prévention
des maladies chroniques en premiere ligne seront prioritairement mobilisés.

Enfin, le troisieme volet fera la promotion de la santé cognitive et de la prévention de ces maladies par la mise
en ceuvre de stratégies de sensibilisation nationales aupres de la population. Ces stratégies se développeront
dans une perspective positive et non culpabilisante qui montre que des actions communes peuvent réduire
les risques de développer un trouble neurocognitif et des maladies chroniques, et ce, a toutes les étapes
de la vie et a tous les ages.

MESURE 3

Recenser, adapter et diffuser des activités de promotion de la santé cognitive visant spécifiquement
les personnes les plus a risque ou qui rencontrent davantage d'obstacles pour accéder aux services

Les activités de promotion de la santé cognitive et de prévention qui visent I'ensemble de la population sont
généralement réputées peu adaptées pour cibler les populations qui sont les plus a risque et qui rencontrent
davantage d'obstacles pour accéder aux services. Il s'agit d'un véritable paradoxe considérant que ces
populations sont celles qui pourraient bénéficier le plus du potentiel en matiere de promotion de la santé
cognitive et de prévention. Il est donc souhaité de rejoindre plus spécifiquement certains de ces groupes et
de les soutenir. Plus précisément, cette mesure vise a augmenter le pourcentage de citoyens informés du
potentiel de la promotion de la santé cognitive et des actions préconisées pour la préserver, y compris ceux
qui sont les plus a risque ou qui rencontrent davantage d'obstacles pour accéder aux services.

Pour ce faire, il est souhaité d'identifier et de recenser les activités pertinentes pour promouvoir la santé
cognitive et prévenir ces maladies aupres des personnes les plus a risque et celles qui rencontrent davantage
d'obstacles pour accéder aux services. Cette réflexion se fera en collaboration et en co-construction avec ces
personnes ainsi qu'avec des experts dans ces domaines afin de prendre en compte les spécificités de certains
groupes de personnes, et ainsi proposer des stratégies de communication adaptées.

Ensuite, une stratégie d'implantation sera développée pour favoriser le déploiement de ces activités de
promotion de la santé cognitive sur I'ensemble du territoire québécois, en tenant compte des réalités
populationnelles dans chacun des territoires locaux.
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m VIVRE DIGNEMENT DES PREMIERS SYMPTOMES JUSQU’A LA FIN

DE VIE : UNE SOCIETE SENSIBILISEE, INCLUSIVE
ET RESPECTUEUSE DES CHOIX DE VIE

Les personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer ou un autre trouble neurocognitif, ainsi
que leurs proches, ont le droit de vivre dignement des I'apparition des premiers symptomes
et jusqua la fin de leur vie. Tous les axes du plan d'action contribuent a leur dignité. Par
exemple, 'amélioration de la qualité des services contribue a vivre dignement (axe 4). La
présence d'un axe portant spécifiquement sur le theme de la dignité permet néanmoins de

proposer des mesures qui contribueront particulierement a l'inclusion de ces personnes,
a l'augmentation de leur pouvoir d'agir et au respect de leurs choix de vie.

ORIENTATION 4

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

m RESPONSABLES VISEES

MESURE 4. Réaliser MSSS Réduire les préjugés et les stigmas a I'égard

des stratégies o des personnes vivant avec l'une de ces maladies
de communication qui Sante Que?ec et de leurs proches, et ce, au sein de la population
favorisent la dignité et ses établissements et aupres des professionnels du RSSS

des personnes du reseau
vivantavecla Fédération québécoise
maladie d'Alzheimer des Sociétés Alzheimer

ou un autre
trouble neurocognitif

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

m RESPONSABLES VISEES

MESURE 5. Soutenir Santé Québec Offrir systématiquement a chaque personne

la planification d'un et ses établissements recevant un diagnostic de maladie d'Alzheimer
parcours de vie du réseau ou d'un autre trouble neurocognitif la possibilité
personnalisé et évolutif de planifier son parcours de vie avec la maladie,
avec la maladie dans et ce, dans les milieux d'affiliation en premiere ligne

les milieux d'affiliation
en premiére ligne
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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

" MESURES |  RESPONSABLES viskEs

MESURE 6. Elaborer MSSS Offrir une approche palliative intégrée adaptée
et expérimenter une o aux besoins des personnes vivant avec la maladie
approche palliative Santé Quebec d’Alzheimer ou un autre trouble neurocognitif
intégrée de soins it S€s etablissements et leur permettre de choisir les soins et services
et services de fin de vie du réseau gu'elles souhaitent recevoir aux différents stades
centrée sur les besoins de la maladie

et les volontés des

personnes vivant avec

la maladie d'Alzheimer

ou un autre

trouble neurocognitif

MESURE 4

Réaliser des stratégies de communication qui favorisent la dignité des personnes vivant avec la maladie
d'Alzheimer ou un autre trouble neurocognitif

La population sait de plus en plus ce que sont la maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs,
et est de plus en plus sensible aux réalités des personnes vivant avec 'une de ces maladies et a celles de leurs
proches. Malgré cela, certains préjugés et stigmas demeurent, et plusieurs barrieres tendent a réduire
la participation de ces personnes aux prises de décision qui les concernent, a diverses activités et plus
globalement a la société.

Cette mesure vise a réduire les préjugés et stigmas a 'égard des personnes vivant avec l'une de ces maladies
et de leurs proches, et ce, au sein de la population et aupres des intervenants et des professionnels du RSSS.
Elle se décline en deux volets.

Le premier volet consiste a réaliser des stratégies de sensibilisation nationales et a développer des outils
associés qui favorisent la dignité des personnes vivant avec I'une de ces maladies et celle de leurs proches.
Plusieurs de ces personnes seront invitées a collaborer a 'élaboration de ces stratégies, et ce, en s'inspirant
de leur vécu. Des outils promotionnels seront développés et systématiquement intégrés a I'ensemble des
formations sur ces maladies qui sont mises a la disposition des professionnels du RSSS. Ces outils valoriseront
I'approche de partenariat aux cOtés des personnes vivant avec 'une de ces maladies et de leurs proches.
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Cinq messages clés a promouvoir

Les personnes qui le souhaitent ont le droit de contribuer a la planification de leur parcours de vie avec
la maladie : les symptémes évoluent progressivement, donc elles ne deviennent pas inaptes® du jour
au lendemain.

Les personnes peuvent continuer de réaliser des activités qui sont significatives pour elles et qui leur
apportent du sens : il y a une vie avec la maladie.

La société et la communauté jouent un réle majeur dans la promotion de l'inclusion sociale : accueillir
ce que les personnes vivent, entretenir les liens, et prendre le temps de s'adapter a leur situation fait
souvent une différence importante pour elles.

Le soutien et 'accompagnement ont nécessairement besoin d'étre adaptés a chaque personne :
I'expérience de vie et les besoins de chacun sont distincts et uniques.

Une prise de décision partagée permet aux personnes de préserver davantage de contrdle sur leur vie,
notamment aux stades les plus avancés : méme dans les plus petites décisions, les personnes peuvent
continuer a effectuer certains choix.

Le deuxiéme volet consiste a promouvoir I'implantation d'actions visant a améliorer et a favoriser l'inclusion
des personnes vivant avec I'une de ces maladies ainsi que celle de leurs proches, grace a la contribution
des partenaires de la communauté. Cela se traduit notamment par des programmes existants ou des
commerces de proximité ont développé une approche adaptée. Ces actions s'inscrivent en cohérence avec
I'Approche intégrée de proximité pour les personnes ainées et les travaux en matiere de bientraitance, comme
en témoigne l'outil développé pour soutenir limplantation de pratiques bientraitantes dans la communauté’.

MESURE 5

Soutenir la planification d'un parcours de vie personnalisé et évolutif avec la maladie dans les milieux
d'affiliation en premiere ligne

Plusieurs personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer ou un autre trouble neurocognitif expriment qu'il est
important pour elles de préserver, autant que possible, du contréle sur leur vie. Cela constitue pour elles une
dimension centrale de la dignité. Evidemment, I'évolution progressive des symptémes influence le type de
décision pouvant étre pris par les personnes. Toutefois, il leur est possible de préserver une part importante
de contrdle sur leur vie, notamment en faisant valoir ce qui est important des le diagnostic.

Cette mesure vise a offrir systématiquement a chagque personne recevant un diagnostic de maladie d'Alzheimer
ou d'un autre trouble neurocognitif la possibilité de planifier son parcours de vie avec la maladie, et ce,
dans les milieux d'affiliation en premiere ligne. Les outils et les ressources les plus pertinents pour soutenir
les personnes vivant avec 'une de ces maladies seront recensés, et au besoin, adaptés. Ceux-ci seront
prioritairement diffusés au sein des milieux d'affiliation en premiére ligne. Les travailleuses sociales dans ces
milieux vont notamment proposer aux personnes du soutien pour composer avec le choc du diagnostic, réaliser
leur histoire de vie, identifier les activités porteuses de sens pour elles et leur transmettre des informations

6. Nous entendons ici une perte de la capacité de prendre soin d'elle-méme ou de gérer ses biens, en raison de la maladie.
7. Favoriser la bientraitance envers toute personne ainée dans la communauté - Pistes de réflexion et reperes pour la planification des actions
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pertinentes (relatives aux services, aux aspects juridiques et aux programmes gouvernementaux). Pour leur
part, et en respect de leur champ de compétences, les médecins et les infirmiéres praticiennes spécialisées
dans ces milieux vont proposer aux personnes de consigner leurs souhaits et volontés par rapport aux soins
gu'elles souhaitent recevoir aux différents stades de la maladie.

Cette planification du parcours de vie avec la maladie sera proposée a chaque personne, suivant 'annonce du
diagnostic, en respectant son rythme, et au moment qu'elle le souhaite. Ultimement, I'objectif est de rendre
ces outils non seulement disponibles sur les plateformes informatisées pertinentes, mais aussi accessibles aux
partenaires, en s'assurant du respect des regles relatives a la confidentialité. Cela permettra de moduler, tout
au long de la trajectoire de soins et services, les interventions selon les valeurs, les souhaits et les préférences
des personnes.

MESURE 6

Elaborer et expérimenter une approche palliative intégrée de soins et services de fin de vie centrée
sur les besoins et les volontés des personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer ou un autre
trouble neurocognitif

L'approche palliative intégrée vise a offrir la meilleure qualité de vie possible et a soulager la souffrance, en
respect des valeurs et des préférences de chaque personne. Elle se déploie dés que les personnes recoivent
le diagnostic d'une maladie incurable qui limite significativement leur espérance de vie. Ainsi, contrairement
a la croyance populaire, une telle approche n'intervient pas seulement en fin de vie, et peut s'étendre sur
plusieurs années.

Au cours des quinze dernieres années, I'approche palliative intégrée s'est développée pour des maladies
incurables, comme certains cancers. Il est souhaité de consolider en contexte de maladie d'Alzheimer et d'autres
troubles neurocognitifs une approche palliative intégrée qui est adaptée aux spécificités de ces maladies.

De ce fait, cette mesure vise a offrir une approche palliative intégrée adaptée aux besoins des personnes
vivant avec la maladie d’Alzheimer ou un autre trouble neurocognitif et leur permettre de choisir les soins
et services qu'elles souhaitent recevoir aux différents stades de la maladie. Cette approche s'enracine dans
l'ensemble de la trajectoire de soins, en s'intégrant aux pratiques des intervenants et des professionnels
engagés aupres de la personne. Cette approche sera basée sur les plus récentes connaissances et sur les
meilleures pratiques, et sera appuyée par des outils concrets.

Finalement, une expérimentation de cette approche a petite échelle contribuera a identifier les facteurs
facilitants et les défis aux plans clinique et organisationnel. Ces apprentissages seront utilisés pour élaborer
une stratégie visant a généraliser Iimplantation de I'approche.
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ASSURER UN ACCES EQUITABLE ET ADAPTE A LA DIVERSITE

ET AUX BESOINS DES POPULATIONS : POUR NE LAISSER
PERSONNE DE COTE

Un acces simple et équitable aux soins et services, tout d'abord a ceux de premiere ligne,
est une composante essentielle pour améliorer la santé des populations et augmenter
I'efficacité du RSSS. Par exemple, un meilleur acces aux soins et services de premiere ligne
réduit généralement le nombre de visites a I'urgence, ce qui est a la fois souhaitable pour les
usagers et pour le RSSS. L'acces est particulierement crucial pour les personnes vivant avec
la maladie d’Alzheimer ou un autre trouble neurocognitif : il contribue par exemple a réaliser
le diagnostic au moment opportun, c'est-a-dire suivant lapparition des premiers symptdmes.
Cela constitue en quelgue sorte un préalable pour offrir des soins et services pertinents aux

personnes, y compris la planification de leur parcours de vie avec la maladie (mesure 5).

ORIENTATION 7

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

" MESURES | RESPONSABLES visEs

MESURE 7. Offrir

un acces optimal

et adapté aux milieux
daffiliation en
premiere ligne pour
les personnes chez qui
la maladie d'Alzheimer
Ou un autre trouble
neurocognitif

est présumeé ou averé

Santé Québec
et ses établissements
du réseau

Reconnaitre la maladie d'Alzheimer et les autres
troubles neurocognitifs comme l'une des affections
majeures dans les critéres de vulnérabilité

en premiere ligne

Assurer un acces en premiere ligne aux usagers
chez qui I'une de ces maladies est présumée
ou avérée, en cohérence avec le Processus clinique

interdisciplinaire en premiere ligne

Diminuer le nombre de références non justifiees
vers les services spécialisés et surspécialisés

Diminuer le nombre de visites a l'urgence
et d'hospitalisations pour des conditions
propices aux soins ambulatoires

ORIENTATION 8

REHAUSSER L'ACCES AUX SERVICES ET AUX RESSOURCES}SPECIA,LISES LORSQUE REQUIS
POUR LES PERSONNES VIVANT EN MILIEUX RURAUX ET ELOIGNES
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ORIENTATION 9

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

" MESURES |  RESPONSABLES viskEs

MESURE 8. Définir les MSSS Améliorer le repérage, les évaluations et le suivi
assises d'une stratégie o des personnes qui rencontrent davantage
visant a repérer, Santé Quebec d'obstacles pour accéder aux soins et services
Gvslluer st sulvme et ses établissements

les personnes qui du réseau

rencontrent davantage

d'obstacles pour

accéder aux soins

et services

MESURE 7

Offrir un acces optimal et adapté aux milieux d'affiliation en premiere ligne pour les personnes chez
qui la maladie d’Alzheimer ou un autre trouble neurocognitif est présumé ou avéré

Au Québec, le modele de soins et de services développé en matiere de maladie d’Alzheimer ou d'autres
troubles neurocognitifs s'ancre en premiere ligne, avec le soutien des services spécialisés et surspécialisés
uniguement pour les situations complexes.

L'amélioration de l'accés aux milieux de soins et services en premiere ligne, notamment pour les personnes
vivant avec la maladie d’Alzheimer ou un autre trouble neurocognitif, constitue des lors une véritable priorité.

Cela s'avere fondamental, puisque si 'accés a un médecin de famille est parfois ponctuel ou limité, il est
possible que ces personnes soient directement orientées vers des services spécialisés ou surspécialisés. De
telles situations pourraient notamment contribuer a 'augmentation des délais pour l'acces a ces services
et aux recours non pertinents aux services hospitaliers.

La présente mesure vise a :

reconnaitre la maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs comme I'une des affections
majeures dans les criteres de vulnérabilité en premiere ligne ;

assurer un acces a la premiéere ligne aux usagers chez qui 'une de ces maladies est présumée
ou avérée, en cohérence avec le Processus clinique interdisciplinaire en premiere ligne ;

diminuer le nombre de références non justifiées vers les services spécialisés et surspécialisés ;

diminuer le nombre de visites a
aux soins ambulatoires.

'urgence et d'hospitalisations pour des conditions propices
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Pour chaque personne chez qui 'une de ces maladies est présumée ou avérée, les milieux d'affiliation en
premiere ligne vont offrir des services qui se réalisent toujours dans un méme lieu physique et qui sont
adaptés aux réalités des personnes ayant des plaintes cognitives. lls offrent également un acces aux activités
cliniques détaillées dans le Processus clinigue interdisciplinaire en premiere ligne. Pensons notamment :

- aux évaluations pertinentes pour valider ou infirmer la présence d'une de ces maladies (ex. : évaluations
cognitives, examens dimagerie, bilans sanguins), et le cas échéant, le dévoilement du diagnostic;

- alaccompagnement et au suivi par les intervenants et les professionnels pertinents, en assurant
la continuité des services auprées d'un méme médecin et d'un méme navigateur auxquels sont associées
les personnes.

Finalement, les établissements du réseau (Santé Québec) atteindront les objectifs d'implantation suivants :

- Planifier une modalité pour assurer un acces en premiere ligne pour les activités cliniques prévues dans
le Processus clinique interdisciplinaire en premiere ligne ciblant les personnes qui ont un acces plus
complexe aux milieux d'affiliation en premiere ligne.

- Soutenir les professionnels assurant un réle clé dans la répartition et le référencement des usagers®,
notamment dans le repérage et l'orientation vers un milieu d'affiliation des personnes chez qui 'une
de ces maladies est présumée ou avérée.

= Prévoir une modalité pour assurer le transfert des informations pertinentes vers le milieu auquel
la personne est affiliée lorsqu'un diagnostic est posé a I'extérieur d'un milieu d'affiliation en premiere
ligne (ex. : hopital, services spécialisés).

MESURE 8

Définir les assises d'une stratégie visant a repérer, évaluer et suivre les personnes qui rencontrent
davantage d'obstacles pour accéder aux soins et services

Divers groupes de personnes font face a plus d'obstacles pour accéder aux soins et services, notamment en
raison de leurs conditions sociales, culturelles, économiques, géographiques ou environnementales (ex. : faible
revenu, bas niveau de scolarité et de littératie). Le présent plan d'action (2025-2030) vise amélioration des
programmes, des pratiques et des outils cliniques pour les personnes qui rencontrent davantage d'cbstacles
pour accéder aux soins et services.

Cette mesure vise a améliorer le repérage, les évaluations et le suivi des personnes qui rencontrent davantage
d'obstacles pour accéder aux soins et services. Elle se décline en deux volets.

Le premier volet consiste a recenser, adapter, et au besoin développer des outils facilitant le repérage
I'évaluation et le suivi des personnes qui vivent avec la maladie d’Alzheimer ou un autre trouble neurocognitif
et qui rencontrent davantage d'obstacles pour accéder aux soins et services. Ces outils devront notamment
tenir compte des défis spécifiques des groupes suivants : personnes issues des Premieres Nations ou les Inuit,
certaines personnes nouvellement arrivées au Québec et personnes socioéconomiquement défavorisées.

8. Pensons notamment aux professionnels assurant la répartition des demandes de consultation aux services de premiére ligne, aux
professionnels d'Info-Santé et d'Info-Social (consultation téléphonique psychosociale 24/7), aux professionnels de l'accueil, analyse,
orientation et référence (AAOR), et aux professionnels des services de réorientation intégrés aux urgences des centres hospitaliers.
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Le deuxiéme volet consiste a développer une stratégie, en co-construction avec des représentants des
personnes qui rencontrent davantage d'obstacles pour accéder aux soins et services. Cette stratégie visera
a développer ou a adapter les programmes et les pratiques pour que ces personnes puissent avoir acces
a des évaluations cognitives et a un suivi interprofessionnel adaptés a leurs réalités et respectueux du
rapport qu'elles entretiennent avec ces maladies. Afin d'instaurer des pratiques de repérage pertinentes
et des processus de référencement appropriés, cette stratégie gagnera a étre réalisée en collaboration avec
les partenaires de proximité de la communauté.
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AXE 4.

O
O
O

AMELIORER LA QUALITE DES SOINS ET SERVICES

EN REHAUSSANT LA CONTINUITE, LES COMPETENCES

ET LACCOMPAGNEMENT : CHAQUE PERSONNE EST GUIDEE
ET ACCOMPAGNEE

La maladie d'Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs sont des maladies complexes,
notamment en raison du processus diagnostique, des évolutions variables selon les
personnes, des nombreuses dimensions affectées (mémoire, autonomie, dimensions
comportementales et psychologiques, etc.), des besoins psychologiques associés,
et de la concomitance tres courante avec d'autres maladies chroniques. De ce fait, les
personnes vivant avec l'une de ces maladies et leurs proches ont habituellement besoin
d'une combinaison évolutive de soins et services, de la présence de plusieurs intervenants
et professionnels qui travaillent en interdisciplinarité et d'une coordination proactive
des soins, services et transitions.

Une premiere ligne forte est pertinente et nécessaire pour répondre a la grande majorité
de ces besoins. Pour leur part, les divers services spécialisés et surspécialisés jouent un réle
important dans le soutien de la premiere ligne, en particulier avec les situations cliniques
atypiques et hautement complexes.

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

m RESPONSABLES VISEES

MESURE 9. Santé Québec Augmenter la proportion de diagnostics réalisés
Renforcer Ia stratégie et ses établissements dans les milieux d'affiliation en premiéere ligne
dimplantation du du réseau

Processus clinique
interdisciplinaire
en premiere ligne

Définir, promouvoir et utiliser les stratégies
reconnues efficaces pour atteindre, mobiliser
et accompagner les milieux d'affiliation

de fa,ngon a mobiliser Soutenir la pratique médicale dans les milieux
SyEHEEL O EE Al d'affiliation en premiére ligne par la contribution
chacun des milieux d'une ressource territoriale médecin de famille dans

daffiliation en
premiere ligne

chaque établissement du réseau (Santé Québec)

Former et mentorer plus de 80 % des médecins
de famille, infirmieres et travailleuses sociales
en milieux d'affiliation en premiere ligne sur

I'utilisation du Processus clinique interdisciplinaire
en premiere ligne
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" MESURES |  RESPONSABLES viskEs

MESURE 10. Améliorer
le repérage réalisé par
les partenaires de la
communauté et leurs
capacités a soutenir
non seulement les
personnes vivant avec
I'une de ces maladies,
mais également

leurs proches

Fédération québécoise
des Sociétés Alzheimer

Soutenir les partenaires des résidences privées
pour ainés, des ressources intermédiaires et de type
familial, et des entreprises d'économie sociale en
aide a domicile en matiere de maladie d'Alzheimer
et d'autres troubles neurocognitifs

Bonifier les services directs offerts par les Sociétés
Alzheimer régionales aux personnes vivant
avec I'une de ces maladies et a leurs proches

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

" MESURES |  RESPONSABLES viskEs

MESURE 11. Améliorer, MSSS
simplifier et optimiser
les trajectoires entre
les milieux d'affiliation
en premiere ligne et les
services spécialisés

et surspécialisés pour
les situations cliniques
complexes liées a la
maladie d'Alzheimer

Ou a un autre

trouble neurocognitif

Santé Québec
et ses établissements
du réseau

MESURE 12.
Rehausser le soutien
et 'accompagnement
du RSSS en matiere
de manifestations
comportementales
et psychologiques

Santé Québec
et ses établissements
du réseau

Optimiser les trajectoires de soins et services
pour les personnes présentant des situations
cliniques complexes

Consolider les équipes ambulatoires SCPD

des établissements du réseau (Santé Québec)
pour assurer de bonnes pratiques cliniques,
avec le soutien de 'équipe nationale d'expertise
en SCPD

Plan daction sur la maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs — Des actions concretes et novatrices pour aujourd’hui et demain

19



ORIENTATION 12

AMELIORER DE FACON SIGNIFICATIVE LES TRANSITIONS, LES LIENS ET LA FLUIDITE
DANS LENSEMBLE DE LA TRAJECTOIRE DE SOINS

" MESURES | RESPONSABLES VisEs

MESURE 13. MSSS Aider la population a naviguer plus facilement parmi
Faciliter la navigation o les informations, services, ressources et outils

des personnes a l'aide Sante Que?ec pertinents en lien avec la maladie d'Alzheimer
d'informations, et Ses établissements et les autres troubles neurocognitifs

de services, du réseau
de ressources

et d'outils disponibles

Assurer l'acces a des intervenants

et des professionnels régionaux et locaux
assumant une fonction de navigation tout au long
du parcours de vie avec la maladie

MESURE 9

Renforcer la stratégie d'implantation du Processus clinique interdisciplinaire en premiéere ligne
de facon a mobiliser systématiquement chacun des milieux d'affiliation en premiere ligne

Grace au rapport d'experts (2009) et aux trois phases d'implantation qui ont suivi, la maladie d'Alzheimer
et les autres troubles neurocognitifs ont été mis a l'ordre du jour dans les milieux d'affiliation en premiere
ligne. Ceux-ciont renforcé leur capacité a repérer, diagnostiquer et suivre les personnes ainsi qu'a les soutenir
et soutenir leurs proches. Ces travaux ont montré qu'il est essentiel et faisable de réaliser ces activités cliniques
en premiere ligne, avec l'aide d'équipes interprofessionnelles.

La présente mesure s'inscrit en continuité de ces travaux et vise a :

1. augmenter la proportion de diagnostics réalisés dans les milieux d'affiliation en premiere ligne;

2. définir, promouvair et utiliser les stratégies reconnues efficaces pour atteindre, mobiliser
et accompagner les milieux d'affiliation en premiere ligne ;

3. soutenir la pratique médicale dans les milieux d'affiliation en premiere ligne par la contribution d'une
ressource territoriale médecin de famille dans chaque établissement du réseau (Santé Québec);

4. former et mentorer plus de 80 % des médecins de famille, infirmieres et travailleuses sociales
en milieux d'affiliation en premiere ligne sur l'utilisation du Processus clinigue interdisciplinaire

en premiere ligne.
Cette mesure se décline en deux volets.

Le premier volet consiste a maintenir et a consolider dans chague établissement du réseau (Santé Québec),
I'équipe de ressources territoriales dédiée a l'accompagnement, a la formation et au mentorat des
professionnels des milieux d'affiliation en premiére ligne, en cohérence avec le Processus clinigue
interdisciplinaire en premiére ligne. A ce jour, chaque établissement du réseau (Santé Québec) compte sur
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la présence d'une équipe de ressources territoriales composée d'une infirmiere et d'une travailleuse sociale.
Avec le déploiement du présent plan d'action, la disponibilité de la ressource territoriale travailleuse sociale
sera bonifiée. S'y ajoutera également la disponibilité d'une ressource territoriale médecin de famille.

Le deuxiéme volet consiste a soutenir I'usage des stratégies reconnues efficaces pour mobiliser
et accompagner les professionnels des milieux d'affiliation en premiere ligne et pour développer leurs
compétences. Pour ce faire, ces travaux s'inspireront des expériences probantes réalisées a ce jour dans le
cadre des deuxieme et troisieme phases des travaux ministériels consacrés a la maladie d'’Alzheimer et aux
autres troubles neurocognitifs.

MESURE 10

Améliorer le repérage réalisé par les partenaires de la communauté et leurs capacités a soutenir
non seulement les personnes vivant avec I'une de ces maladies, mais également leurs proches

En raison de leur grande proximité avec les personnes vivant avec I'une de ces maladies et avec leurs
proches, les partenaires de la communauté assument un réle privilégié dans 'amélioration du bien-étre de
ces personnes et contribuent a leur repérage. Leur apport est inestimable et essentiel a I'atteinte des visées
du plan d'action (2025-2030).

Cette mesure vise a soutenir les partenaires des résidences privées pour ainés, des ressources intermédiaires
et de type familial, et des entreprises d'économie sociale en aide a domicile en matiere de maladie d'Alzheimer
et d'autres troubles neurocognitifs. Elle vise également a bonifier les services directs offerts par les Sociétés
Alzheimer régionales aux personnes vivant avec I'une de ces maladies et a leurs proches.

Les Sociétés Alzheimer régionales exercent déja un leadership en matiere daccompagnement et de formation,
offerts aux partenaires de proximité. Ainsi, elles formeront et mentoreront les divers partenaires : les contenus
couvriront les éléments clés des cing axes du présent plan d'action. De plus, un financement sera octroyé
aux Sociétés Alzheimer régionales pour bonifier les services directs offerts aux personnes vivant avec I'une
de ces maladies et a leurs proches, tels que du répit. Ces travaux suivront un plan d'implantation provincial
développé par la Fédération québécoise des Sociétés Alzheimer.

MESURE 11

Ameéliorer, simplifier et optimiser les trajectoires entre les milieux d'affiliation en premiére
ligne et les services spécialisés et surspécialisés pour les situations cliniques complexes liées
a la maladie d’Alzheimer ou a un autre trouble neurocognitif

Les services spécialisés et surspécialisés constituent un appui essentiel a la premiere ligne et interviennent
dans les situations complexes ou précoces concernant la maladie d'’Alzheimer et les autres troubles
neurocognitifs. Grace a leur expertise pointue et a leurs plateaux techniques avancés, ces équipes visent
a offrir un diagnostic précis pour cibler des interventions pharmacologiques et non pharmacologiques
appropriées et potentiellement précoces, en contexte d'incertitude ou de complexité. De ce fait, la présence
de trajectoires simples et optimales entre ces services et la premiere ligne est particulierement cruciale.
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Cette mesure vise donc a optimiser les trajectoires de soins et services pour les personnes présentant
des besoins cliniques complexes. A cette fin, linterdisciplinarité sera préconisée, tout comme la mise
a contribution de professionnels ayant des expertises distinctes et complémentaires tels, les neuropsychologues,
les psychologues, les orthophonistes et les ergothérapeutes.

Le premier volet consiste a assurer la présence de trajectoires optimisées entre les premiere, deuxieme
et troisieme lignes, avec la collaboration d'un médecin-conseil spécialiste et en cohérence avec les Parametres
organisationnels des clinigues de mémoire ou de cognition (2¢ édition).

Le deuxiéme volet consiste a octroyer a I'Institut national d'excellence en santé et en services sociaux (INESSS)
le mandat de préciser les pratiques optimales de téléconsultation en contexte de services spécialisés et
surspécialisés pour la maladie d'Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs, en tenant compte des réalités
et défis spécifiques de ces maladies.

MESURE 12

Rehausser le soutien et 'accompagnement du RSSS en matiére de manifestations
comportementales et psychologiques

Les manifestations comportementales et psychologiques sont particulierement éprouvantes pour les
personnes qui les vivent, les personnes proches aidantes, les intervenants et les professionnels. De plus, ces
manifestations menent a une utilisation plus importante des services de I'urgence, peuvent conduire a un
recours hatif a 'hébergement et constituent souvent un défi majeur dans les résidences privées pour ainés
et en hébergement de longue durée. Il s'avere particulierement important d'intervenir des les premiéeres
manifestations et d'assurer des collaborations optimales interprofessionnelles et intersectorielles.

Cette mesure vise a consolider les équipes ambulatoires SCPD des établissements du réseau (Santé Québec)
pour assurer de bonnes pratiques cliniques, avec le soutien de I'équipe nationale d'expertise en SCPD. Cette
derniere exerce prioritairement un role-conseil aupres des équipes ambulatoires SCPD régionales. Sa mission
se définit ainsi : «assurer un soutien national des équipes ambulatoires SCPD afin de consolider les bonnes
pratiques cliniques en favorisant le partage d'expertises et de connaissances scientifiques ».

Les équipes ambulatoires SCPD ont le mandat de couvrir 'ensemble du territoire québécois et de réaliser les
activités attendues dans le guide Soutien clinigue en matiere de gestion des symptémes comportementaux
et psychologiques liés a la démence dans les services de premiere ligne. Ces équipes offrent notamment
du soutien aux divers services pertinents (ex. : soutien a domicile, groupes de médecine de famille et autres
milieux d'affiliation en premiere ligne), des interventions au domicile des usagers lorsque celles-ci sont jugées
nécessaires, de la formation et du mentorat aux intervenants et aux professionnels.
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MESURE 13

Faciliter la navigation des personnes a l'aide d'informations, de services, de ressources
et d'outils disponibles

Les transitions, les liens et la fluidité dans 'ensemble de la trajectoire de services sont cruciaux pour faciliter la
vie des personnes vivant avec I'une de ces maladies et celle de leurs proches. Il s'agit d'un défi particulierement
important considérant que ces maladies nécessitent une combinaison complexe et évolutive de soins et
services, ainsi que la contribution de plusieurs types de professionnels de différents secteurs du RSSS.

Cette mesure vise a aider la population a naviguer plus facilement parmi les informations, services, ressources
et outils pertinents en lien avec la maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs. De plus, cette
mesure vise a assurer l'acces a des intervenants et des professionnels régionaux et locaux assumant une
fonction de navigation tout au long du parcours de vie avec la maladie. Elle se décline en deux volets.

Le premier volet consiste a bonifier un outil numérique (ex. : page quebec.ca) pour transmettre a la population
les informations importantes relatives a ces maladies, leurs caractéristiques, les signes et symptomes, les
traitements et recherches en cours de développement, la promotion de la santé cognitive et la prévention, les
ressources et services a la disposition des personnes et de leurs proches, et ce, en fonction de leur territoire
d'appartenance ainsi que des ressources pertinentes (ex. : outils, capsules informatives, sites Internet).

Le deuxiéme volet consiste a instaurer des fonctions de navigation aux échelles régionale (établissements
du réseau (Santé Québeq)) et locale (milieux d'affiliation en premiere ligne).

- La fonction de navigation dans les établissements du réseau (Santé Québec) contribuera a clarifier
les trajectoires de services et a aiguiller les personnes vivant avec I'une de ces maladies et leurs proches,
en cohérence avec les meilleures pratiques recensées et diffusées par une équipe de recherche.

- Puis, dans les milieux d'affiliation en premiere ligne, la fonction de navigation aupres de chagque personne
vivant avec l'une de ces maladies et auprés de leurs proches sera assurée par des intervenants et des
professionnels qui guideront et accompagneront les personnes dans leur parcours de soins et services.
Lorsque la personne est admise au soutien a domicile et qu'un intervenant pivot ou un gestionnaire
de cas est attitré au dossier, cette fonction sera automatiquement déléguée et assumée par ce dernier.
Un processus assurant une continuité informationnelle sera alors requis.
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AXE 5. FAVORISER LA RECHERCHE ET ACCUEILLIR LES INNOVATIONS
TRANSFORMATIONNELLES POUR AMELIORER LA PROMOTION
DE LA SANTE COGNITIVE ET LES SERVICES : LENGAGEMENT

HUMAIN AVANT TOUT

d'Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs ont foisonné durant les dernieres

[ Les projets de recherche et les innovations transformationnelles sur la maladie
4

années, et il est possible d'anticiper qu'ils seront de plus en plus nombreux au cours de la

prochaine décennie.

Il est primordial de développer une stratégie pour stimuler la recherche, pour se préparer
a la potentielle arrivée d'innovations transformationnelles qui produiront un effet majeur
sur les soins et services, ainsi que pour diffuser les informations pertinentes relatives aux
nouvelles connaissances. A cet effet, une stratégie de soutien & la gestion de changement
sera élaborée.

ORIENTATION 13

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

m RESPONSABLES VISEES

MESURE 14. Identifier
et mettre a jour une
liste de priorités de
recherche québécoise
en matiere de maladie
d'Alzheimer et d'autres
troubles neurocognitifs

MSSS

Identifier les priorités de recherche québécoise
en matiére de maladie d'Alzheimer et d'autres
troubles neurocognitifs et en assurer une mise
a jour bisannuelle

ORIENTATION 14

FAVORISER ’AMELIORATION DES PRATIQUES CLINIQUES PAR LE TRANSFERT ET LA MOBILISATION

DES CONNAISSANCES

ORIENTATION 15

PLANIFIER LARRIVEE DES INNOVATIONS TRANSFORMATIONNELLES LES PLUS PERTINENTES
AVEC DISCERNEMENT ET EN SE FONDANT SUR DES PREUVES SCIENTIFIQUES
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ORIENTATION 16

SOUTENIR LIMPLANTATION DES INNOVATIONS TRANSFORMATIONNELLES EN UTILISANT
LIMPORTANTE EXPERTISE QUEBECOISE

MESURES

MESURE 15. Effectuer
une vigie des nouvelles
connaissances

et des innovations
transformationnelles
en cours d'approbation
pour soutenir le RSSS
en la matiere

RESPONSABLES
MSSS

Santé Québec
et ses établissements
du réseau

VISEES

Assurer un role-conseil en matiere de nouvelles
connaissances et dinnovations transformationnelles
relatives a ces maladies

Planifier les actions stratégiques de coordination
pour préparer le RSSS a composer avec

les retombées organisationnelles et cliniques
des innovations transformationnelles

Informer le RSSS des nouvelles connaissances
et innovations transformationnelles pertinentes
pour ces maladies

Soutenir l'usage des nouvelles connaissances
et innovations transformationnelles dans les
pratiques organisationnelles et cliniques

MESURE 14

IDENTIFIER ET METTRE A JOUR UNE LISTE DE PRIORITES DE RECHERCHE QUEBECOISE EN MATIERE
DE MALADIE D’ALZHEIMER ET D’AUTRES TROUBLES NEUROCOGNITIFS

La recherche québécoise en matiere de maladie d'’Alzheimer et d'autres troubles neurocognitifs est tres
dynamique et constitue une véritable force, notamment en ce qui concerne la recherche fondamentale sur
les mécanismes de ces maladies, les médicaments en modifiant le cours, 'analyse longitudinale de cohortes
a risque, les recherches sur les politiques de santé, les outils d'évaluation et de diagnostic, ainsi que les
interventions non pharmacologiques.

La présente mesure vise a identifier les priorités de recherche québécoise en matiere de maladie d’Alzheimer
et d'autres troubles neurocognitifs et en assurer une mise a jour bisannuelle. Ces priorités contribueront
ainspirer les chercheurs, a fédérer les forces en recherche et a orienter les concours de recherche québécois
afin de stimuler la production de résultats centrés sur les besoins des personnes vivant 'une de ces maladies

et ceux de leurs proches.
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MESURE 15

Effectuer une vigie des nouvelles connaissances et des innovations transformationnelles en cours
d’'approbation pour soutenir le RSSS en la matiere

Les nouvelles connaissances et innovations transformationnelles foisonnent dans le domaine de la maladie
d’Alzheimer et des autres troubles neurocognitifs : elles ont des implications concréetes pour les pratiques
organisationnelles et cliniques, et ultimement pour les personnes vivant avec 'une de ces maladies et leurs
proches. Pensons notamment aux interventions et aux technologies optimales visant a augmenter la qualité de
vie de ces personnes, aux outils pertinents destinés a prévenir ces maladies, aux médicaments qui en modifient
le cours, et aux applications utilisant l'intelligence artificielle pour rehausser la capacité et les compétences
des intervenants et des professionnels. L'usage réel de ces nouvelles connaissances et innovations les plus
pertinentes dans les pratiques organisationnelles et cliniques constitue toutefois un défi de taille : il nécessite
notamment une coordination stratégique du RSSS et un soutien concret aux gestionnaires, aux intervenants
et aux professionnels.

Cette mesure vise a :

assurer un réle-conseil en matiére de nouvelles connaissances et d'innovations transformationnelles
relatives a ces maladies;

planifier les actions stratégiques de coordination pour préparer le RSSS a composer avec
les retombées organisationnelles et cliniques des innovations transformationnelles ;

informer le RSSS sur les nouvelles connaissances et innovations transformationnelles pertinentes
pour ces maladies;

soutenir 'usage des nouvelles connaissances et innovations transformationnelles dans les pratiques
organisationnelles et cliniques.

Cette mesure se décline en deux volets.

Le premier volet consiste a exercer en continu une vigie des innovations a venir et un suivi des processus
en cours pour l'approbation et le remboursement des innovations (ex. : Santé Canada, INESSS, Bureau
de linnovation). Il consiste également a anticiper les possibles retombées organisationnelles et cliniques
des innovations transformationnelles (approuvées et remboursées ou non). Le cas échéant, les actions
stratégiques nécessaires seront planifiées pour préparer le RSSS, en cohérence avec les balises stipulées

a I'axe cing de la Politigue guébécoise sur la maladie d'Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs (ex. :
garantir 'équité et 'acces a la premiere ligne).

Le deuxiéme volet consiste a informer le RSSS des nouvelles connaissances et innovations transformationnelles
pertinentes pour ces maladies, et a soutenir leur usage dans les pratiques organisationnelles et cliniques. Les
personnes responsables de 'amélioration des pratiques en matiere de maladie d'’Alzheimer et des autres
troubles neurocognitifs, en particulier les chargés de projet provinciaux affiliés aux territoires RUISSS et les
ressources territoriales, seront continuellement informées des travaux du premier volet. Ces responsables
adapteront leur accompagnement et leur plan de développement des compétences respectifs en cohérence
avec ces avanceées.
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MISE EN CEUVRE ET EVALUATION

L'implantation du présent plan d'action (2025-2030) se réalisera en partenariat avec l'ensemble des responsables
et des collaborateurs concernés par ses mesures, principalement Santé Québec, ses établissements du réseau
et les partenaires de la communauté. Avec chaque acteur responsable d'une mesure, le MSSS et Santé Québec
conviendront des indicateurs pertinents pour suivre l'atteinte des visées, et détermineront les modalités de
reddition de comptes. Pour sa part, le Comité consultatif stratégique sur la maladie d’Alzheimer et les autres
troubles neurocognitifs, en place depuis 2013, constituera une instance stratégique incontournable pour
informer du déploiement des grandes orientations et réfléchir aux meilleures stratégies visant a répondre aux
nombreux défis actuels et futurs, notamment en matiere d'innovations transformationnelles.

Finalement, une évaluation des mesures sera réalisée pour s'assurer de l'utilisation optimale des ressources
financiéres et humaines et maximiser 'atteinte des effets escomptés pour les personnes vivant avec l'une de
ces maladies et pour leurs proches. Une approche apprenante sera valorisée, c'est-a-dire que I'évaluation
constituera un levier pour en suivre I'implantation, identifier les conditions de succes de celle-ci et les
défis rencontrés. Des ajustements nécessaires en continu seront aussi apportés afin de favoriser I'atteinte
des visées.

Chague acteur assumant la responsabilité d'une mesure devra contribuer a en évaluer le degré dimplantation.
En complément, des chercheurs seront sollicités pour approfondir des dimensions spécifiques de I'évaluation,
en particulier en ayant recours a des méthodologies novatrices qui permettront de capter I'évolution des
grandes tendances et du parcours de vie des personnes vivant avec I'une de ces maladies et celui de
leurs proches.

Plan daction sur la maladie d'Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs — Des actions concretes et novatrices pour aujourd’hui et demain

27



CONCLUSION

La maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs prennent toujours forme dans un contexte
particulier, entre autres influencé par les expériences de vie et les valeurs de chaque personne. Tout au long
de la rédaction du présent plan d’action, nous étions avant tout sensibles aux parcours de vie des 150 000
Québécois vivant avec I'une de ces maladies, et a ceux des personnes proches aidantes qui les soutiennent
quotidiennement. Nous pensions également a tous les Québécois qui sont en ce moment en processus
dinvestigation et a ceux qui apprendront prochainement gu'ils vivent avec I'une de ces maladies.

Plusieurs personnes vivant avec I'une de ces maladies et personnes proches aidantes nous ont témoigné de
certains moments difficiles et de la myriade de petits et de grands deuils auxquels elles sont confrontées.
Toutefois, elles nous ont également mentionné qu'il y a réellement une vie avec la maladie : celle-ci est
parsemée de moments lumineux et d'activités porteuses de sens pour elles. Ces partages se sont avérés
une véritable source dinspiration et ont guidé I'élaboration des contenus. Certes, ce plan d'action n'a pas
la capacité de dissiper la souffrance Iégitime vécue par plusieurs personnes, qu'elles vivent directement
avec l'une de ces maladies ou gu'elles aiment une personne ayant recu un tel diagnostic. De plus, dans ce
plan d'action, il n'existe pas de solution unique qui conviendrait a 'ensemble des personnes. Cependant, il a
assurément le potentiel de mobiliser tous les leviers possibles pour contribuer a améliorer la qualité de vie
de ces personnes et de leurs proches, en cohérence avec leurs valeurs et leurs volontés.

Pour atteindre cette finalité ultime du plan d'action, une forte mobilisation de 'ensemble de la société est
nécessaire. Celle-ci concerne la promotion de la santé cognitive, la mise en place d'un accompagnement
personnalisé et évolutif du parcours de vie avec la maladie, 'amélioration de l'acces et de la qualité des
soins et services, ainsi que l'utilisation judicieuse des nouvelles capacités offertes par les innovations
transformationnelles et la recherche. Les diverses actions et parties prenantes seront coordonnées
et soutenues par les acteurs responsables de piloter I'implantation du présent plan d'action (2025-2030).
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