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OBJECTIF DE LA PLATEFORME

La Plateforme nationale démence vise a améliorer la qualité de vie des personnes atteintes de
démence et de leurs proches. Elles doivent avoir accés, dans toutes les phases de la maladie, a des
offres de qualité, a bas seuil et continues en matiére de soins psychosociaux, médicaux et infirmiers.
La Constitution fédérale n’attribue que des compétences limitées a la Confédération dans le domaine
des soins. Leur mise a disposition incombant aux cantons, la Plateforme nationale démence doit avant
tout collaborer avec eux pour atteindre son objectif. De nombreuses autres associations et organisa-
tions, par leurs activités, participent également a cette vision. Les travaux de la Plateforme nationale
démence se concentrent sur trois aspects :

¢ Organisation des rencontres de forum et de webinaires afin de permettre aux acteurs d’échan-
ger, de coordonner leurs activités et d’exploiter des synergies ;

e Mise en ceuvre de projets et de mesures concrétes sur six thémes prioritaires’ : qualité de
vie, données, personnes vulnérables, financement, soins stationnaires de longue durée et main-
tien a domicile ;

e Ancrage a long terme des résultats de la Stratégie nationale en matiére de démences? et des
résultats récemment obtenus dans la pratique.

ORGANES DE LA PLATEFORME

Mandant

dialogue plate-forme
de la politique permanente de
nationale la confédération
de la santé et des cantons

nationale plattform demenz
plateforme nationale démence
piattaforma nazionale demenza

Groupes de travail
Membres du forum /
Spécialistes externes

Mandats
externes

La Plateforme nationale démence a été créée en mars 2021 sur mandat de la Confédération et des
cantons (mandat du dialogue « Politique nationale de la santé »). Elle a pour base la Stratégie nationale
en matiére de démence 2014-2019. La plateforme est organisée selon le principe « botfom-up » : les
membres du forum sont régulierement invités a partager leurs connaissances et a formuler leurs propres
propositions.

" Plus d'informations sur les thémes principaux : Thémes principaux (admin.ch)
2 Vous trouverez des informations détaillées sous Stratégie nationale en matiére de démence 2014 - 2019 (admin.ch)
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https://www.bag.admin.ch/bag/fr/home/strategie-und-politik/nationale-gesundheitspolitik/dialog-nationale-gesundheitspolitik-staendige-plattform-bund-kantonen.html
https://www.bag.admin.ch/bag/fr/home/strategie-und-politik/nationale-gesundheitsstrategien/demenz/schwerpunktthemen.html
https://www.bag.admin.ch/bag/fr/home/strategie-und-politik/nationale-gesundheitsstrategien/demenz/nationale-demenzstrategie.html

Forum

Membres : personnes représentant des organi-
sations nationales exercant une activité en lien
avec la démence. Lien vers la liste des
membres

(état : novembre 2023)

Role / taches :

e Proposer des thémes et des problématiques
spécifiques et travailler ensemble a leur ré-
solution (p. ex. dans des groupes de travail) ;

e Présenter ses propres projets et activités sur
le théme de la démence dans le cadre du fo-
rum (échange d’expériences) ;

e Agir en tant que multiplicateurs et diffuser les
informations actuelles dans la pratique.

Comité directeur (CD)

Membres : Stefanie Becker (Alzheimer
Schweiz), Gabriela Bieri-Brining (Union des
villes suisses), Thomas Blum (Association des
Communes suisses), Anna De Benedetti (Can-
ton du Tessin), Ansgar Felbecker (Swiss Me-
mory Clinics), Christine Kolly (Canton de Fri-
bourg), Silvia Mari (CDS)?, Angelika Rittimann
(experte en soins infirmiers), Lea von Wartburg
(OFSP).

Présidence : Salome von Greyerz (OFSP).

Roéle / tache :

e Conduite stratégique de la plateforme et dé-
finition du calendrier sur la base des dévelop-
pements actuels et des retours du forum.

3 Conférence des directrices et directeurs cantonaux de la santé

Organe de coordination

Collaboratrices : Margit Jochum Christin (res-
ponsable, OFSP) et, a partir de juillet, Charlotte
den Hollander (collaboratrice scientifique,
OFSP). Jusqu’a fin juin, 'organe de coordina-
tion n’était occupé que par une seule personne
(60 %).

Roéle / taches :

e Coordination des activités de la plateforme ;

o Communication, en particulier avec le comité
directeur et le forum ;

e Mise en réseau et représentation du théme
de la démence en interne (OFSP) et a I'exté-
rieur ;

¢ Organisation de manifestations (en particu-
lier les rencontres du forum et les webi-
naires) et des séances du CD (surle plan des
contenus et de 'administration) ;

e Attribution et accompagnement de mandats
externes ;

e Garantie du respect du calendrier annuel et
du budget ;

¢ Instruction concernant la ligne a suivre au
sein de 'OFSP par rapport aux dossiers trai-
tant le theme de la démence ;

e Gestion des dossiers parlementaires en lien
avec la démence ;

e Réponses aux questions (notamment des ci-
toyens) sur la démence.

Vous trouverez plus d’informations sur le lien
Organisation de la plateforme.
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https://www.bag.admin.ch/dam/bag/fr/dokumente/nat-gesundheitsstrategien/nationale-demenzstrategie/mitgliederorganisationen-plattform-demenz.pdf.download.pdf/2023_Mitgliederorganisationen_Nationale%20Plattform%20Demenz.pdf
https://www.bag.admin.ch/dam/bag/fr/dokumente/nat-gesundheitsstrategien/nationale-demenzstrategie/mitgliederorganisationen-plattform-demenz.pdf.download.pdf/2023_Mitgliederorganisationen_Nationale%20Plattform%20Demenz.pdf
https://www.bag.admin.ch/bag/fr/home/strategie-und-politik/nationale-gesundheitsstrategien/demenz/organisation-plattform.html

CHIFFRES-CLE 2022

ORGANES DE LA PLATEFORME
65 membres du forum
10 membres du CD

1, dés juillet, 2 collaboratrices au sein de I'organe
de coordination (90 %)

ACTIVITES DE MISE EN RESEAU INTERNES /
MANIFESTATIONS

1 rencontre du forum (participation : 56 personnes)
2 webinaires (participation : 118 personnes)

5 séances du CD

3 PROJETS TERMINES

» Site Internet (blueprint) avec 100 exemples
pratiques en lien avec la démence

* Rapport d’étude et fiches d’information
concernant les troubles de l'usage de
substances dans le contexte de démences

* Document de référence sur la prévention
dans le domaine des soins en lien avec la
démence

4

ACTIVITES DE MISE EN RESEAU EXTERNES /
MANIFESTATIONS

6 manifestations au niveau national

10 séances d’échange

INFOMAILS /| NEWSLETTER

2 infomails de la plateforme a I'attention des
membres du forum

1 nouvelle newsletter de la section Politique

nationale de la santé (573 personnes
abonnées)

NOUVEAUX PROJETS (EN PREPARATION)

Mise a jour de la fiche d'information
« Déceés liés a un diagnostic de démence établi »

Etude « Appariement des données »

Etude « Médicaments psychotropes pour le
traitement de la démence »

Enquéte sur la prise en charge de la démence
dans les cantons
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ACTIVITES 2022

ACTIVITES DE MISE EN RESEAU / MANIFESTA-
TIONS

Séances du CD

24 janvier, 16 février, 19 mai, 15 septembre et
5 décembre | Le CD s’est réuni cing fois pour
définir les priorités stratégiques de I'année sur
la base des développements actuels et des re-
tours du forum et pour préparer la rencontre du
forum.

Infomails / Newsletter

Janvier et juillet | Les membres du forum ont,
comme les deux derniéres années, regu deux
infomails les informant des activités actuelles
et a venir de la Plateforme nationale démence.
Ceux-ci ont notamment pour but d’inviter les
membres a participer aux groupes de travail
afin d’apporter leurs connaissances et de for-
muler leurs propositions.

Octobre | Les principales activités de la plate-
forme ont par ailleurs été partagées pour la pre-
miére fois dans la nouvelle newsletter de la
section Politique nationale de la santé
(PNS). Celle-ci informait sur la démence, les
soins palliatifs, la santé psychique et les soins
psychiatriques, la prévention du suicide et les
proches aidants. 508 personnes étaient abon-
nées a la newsletter en 2022. (Inscription a la
newsletter Politique nationale de la santé)

Manifestations internes

19 septembre | La rencontre du forum offre
aux organisations membres la possibilité
d’échanger et d’exploiter des synergies. La ren-
contre de cette année, qui a rassemblé 56 per-
sonnes, portait sur le theme « Apprendre les
uns des autres » et sur la question suivante :

« Que pouvons-nous faire pour améliorer la
qualité de vie des personnes atteintes de dé-
mence et de leurs proches aidants ? ».

1e" avril et 22 novembre | Les webinaires sont
toujours ouverts a toute personne intéressée.
118 personnes y ont participé en 2022. Les
deux webinaires organisés par l'organe de
coordination portaient sur les thémes suivants :

o Troubles de I'usage de substances dans les
contextes de démences, troubles psychia-
triques et soins palliatifs ;

e Diagnostic des démences : différents mo-
déles cantonaux de coordination dans le do-
maine de la santé et du social.

Vous trouverez de plus amples informations sur
les rencontres du forum et les webinaires (ré-
sumeé et présentations) sur notre page Internet :
Manifestations de la Plateforme nationale dé-
mence.

Manifestations externes

L’'organe de coordination a participé aux mani-
festations nationales, séances d’échange et
groupes d’accompagnement suivants, afin de
faire connaitre et d’enrichir les activités de la
plateforme ou de présenter le théme de la dé-
mence.

6 manifestations nationales :

e 28 avril | Conférence nationale sur la dé-
mence sur le théme « Diagnostic et détection
précoce des démences » ;

e 10 juin | Forum de la Plateforme Soins Pal-
liatifs sur le théme « Promouvoir 'accés aux
soins palliatifs généraux » ;

o 28 septembre | 1st SFCNS Stakeholder Dia-
logue Session, sur le théme « Transforming
Education and Healthcare in the Digital
Age » ;

e 27 octobre | Table ronde « Vieillir» de
'ASSH ;

e 8 novembre | Forum SELF « Promouvoir la
compréhension commune : comment y par-
venir ? » ;
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https://www.nlt.admin.ch/f/s.aspx?153307445C9542E853FDB58318B802051A
https://www.nlt.admin.ch/f/s.aspx?153307445C9542E853FDB58318B802051A
https://www.bag.admin.ch/bag/fr/home/strategie-und-politik/nationale-gesundheitsstrategien/demenz/veranstaltungen.html
https://www.bag.admin.ch/bag/fr/home/strategie-und-politik/nationale-gesundheitsstrategien/demenz/veranstaltungen.html
https://conference-demence.ch/conference-2022/
https://conference-demence.ch/conference-2022/
https://www.plateforme-soinspalliatifs.ch/forum/10e-forum?_ga=2.164837878.853389626.1707056045-1537315572.1707056045
https://www.plateforme-soinspalliatifs.ch/forum/10e-forum?_ga=2.164837878.853389626.1707056045-1537315572.1707056045
https://sfcns2022.congress-imk.ch/frontend/index.php
https://sfcns2022.congress-imk.ch/frontend/index.php
https://www.sagw.ch/fr/assh/actualites/vers-des-soins-de-sante-favorables-aux-ainees
https://www.bag.admin.ch/bag/fr/home/strategie-und-politik/nationale-gesundheitsstrategien/strategie-nicht-uebertragbare-krankheiten/praevention-in-der-gesundheitsversorgung/selbstmanagement-foerderung-chronische-krankheiten-und-sucht/plattform-selbstmanagement-foerderung/forum-self-2022.html

e 15 novembre | Débat en direct de la Paul
Schiller Stiftung : « Was hat (fehlende) Be-
treuung im Alter mit Gewalt zu tun ? ».

10 séances d’échange / groupes d’accompa-
gnement :

e 11 mars | Echange avec la Fondation Synap-
sis ;

e 25 mars et 6 décembre | Echange avec as-
sociations de prestataires et la plate-forme
soins palliatifs ;

e 26 avril | Echange avec demenzwiki :

e 3 mai| Echange avec le groupe de coordina-
tion Prévention dans le domaine des soins
(PDS) ;

e 6 mai | Echange avec les auteures princi-
pales des recommandations sur les soins de
longue durée et CURAVIVA ;

e 26 aolt | Echange avec senesuisse ;

e 22 septembre | Participation a la rencontre
du comité directeur MNT/PSY* avec des or-
ganisations partenaires ;

e 8 décembre | Participation a la premiére des
trois tables rondes sur les déterminants so-
ciaux de la santé dans le cadre de la Straté-
gie nationale Prévention des maladies non
transmissibles (MNT) ;

e Participation au groupe d’accompagnement
du projet de 'OFAS « Soutien au logement a
domicile : instruments d’évaluation du be-
soin », (en allemand, résumé en frangais).

THEME PRIORITAIRE « QUALITE DE VIE »

Site Internet « blueprint »

Octobre | Nouvellement lancé, le site Internet
www.ofsp-blueprint.ch présente des connais-
sances et des expériences précieuses issues
de différents projets et initiatives. Développé a

4 Maladies non transmissibles (angl. noncommunicable diseases)
/ Santé psychique

la demande de 'OFSP, ce site rassemble 100
exemples pratiques d’interventions visant a
préserver la qualité de vie des personnes at-
teintes de démence et de leurs proches ai-
dants. Il contient par ailleurs des projets sur
d’autres thémes liés a la santé et s’adresse aux
professionnels ainsi qu'aux personnes intéres-
sées des domaines de la santé, du social, de la
formation et de I'administration.

Document de référence sur la préven-
tion dans le domaine des soins (PDS) en
lien avec la démence

Décembre | Le document de référence sur la
PDS dans le domaine des soins en lien avec la
démence présente les principales connais-
sances pour les professionnels, montre pour-
quoila PDC en lien avec la démence est impor-
tante, a quel niveau elle peut intervenir et
quelles sont les conditions générales requises
pour la renforcer. Ce document a été publié
avec la collaboration de socialdesign. Ses
points principaux seront résumés dans une
fiche d’information qui paraitra début 2023.

THEME PRIORITAIRE « PERSONNES VULNE-
RABLES »

Publications sur les troubles de I'usage
de substances dans les contextes de dé-
mences

Mars - avril | Mandaté par I'OFSP, le Groupe-
ment Romand d’Etudes des Addictions (GREA)
a mené une étude sur le théme des troubles de
l'usage de substances dans les contextes de
démences, troubles psychiatriques et soins pal-
liatifs. Un rapport complet ainsi que six fiches
d’'information (dont quatre en lien direct avec la
démence) présentent les principaux résultats
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https://www.gutaltern.ch/veranstaltungen/rueckblick/was-hat-fehlende-betreuung-im-alter-mit-gewalt-zu-tun/
https://www.gutaltern.ch/veranstaltungen/rueckblick/was-hat-fehlende-betreuung-im-alter-mit-gewalt-zu-tun/
https://demenzwiki.com/
https://www.bag.admin.ch/dam/bag/fr/dokumente/nat-gesundheitsstrategien/nationale-demenzstrategie/hf-angebote/3_5_langzeitpflege/empfehlungen-langzeitpflege.pdf.download.pdf/Brosch%C3%BCre_Demenz_Empfehlung_Langzeitpflege_FR.pdf
https://www.bag.admin.ch/dam/bag/fr/dokumente/nat-gesundheitsstrategien/nationale-demenzstrategie/hf-angebote/3_5_langzeitpflege/empfehlungen-langzeitpflege.pdf.download.pdf/Brosch%C3%BCre_Demenz_Empfehlung_Langzeitpflege_FR.pdf
https://www.prevention.ch/fr/collection/tables-rondes-zu-sozialen-determinanten-der-gesundheit
https://www.prevention.ch/fr/collection/tables-rondes-zu-sozialen-determinanten-der-gesundheit
https://www.bsv.admin.ch/bsv/de/home/publikationen-und-service/forschung/forschungspublikationen/_jcr_content/par/externalcontent_130482312.bitexternalcontent.exturl.pdf/aHR0cHM6Ly9mb3JzY2h1bmcuc296aWFsZS1zaWNoZXJoZWl0LW/Noc3MuY2gvd3AtY29udGVudC91cGxvYWRzLzIwMjMvMDIvMTFf/MjJEX2VCZXJpY2h0LnBkZg==.pdf
https://www.bsv.admin.ch/bsv/de/home/publikationen-und-service/forschung/forschungspublikationen/_jcr_content/par/externalcontent_130482312.bitexternalcontent.exturl.pdf/aHR0cHM6Ly9mb3JzY2h1bmcuc296aWFsZS1zaWNoZXJoZWl0LW/Noc3MuY2gvd3AtY29udGVudC91cGxvYWRzLzIwMjMvMDIvMTFf/MjJEX2VCZXJpY2h0LnBkZg==.pdf
https://www.bsv.admin.ch/bsv/de/home/publikationen-und-service/forschung/forschungspublikationen/_jcr_content/par/externalcontent_130482312.bitexternalcontent.exturl.pdf/aHR0cHM6Ly9mb3JzY2h1bmcuc296aWFsZS1zaWNoZXJoZWl0LW/Noc3MuY2gvd3AtY29udGVudC91cGxvYWRzLzIwMjMvMDIvMTFf/MjJEX2VCZXJpY2h0LnBkZg==.pdf
http://www.ofsp-blueprint.ch/
https://www.bag.admin.ch/bag/fr/home/strategie-und-politik/nationale-gesundheitsstrategien/demenz/schwerpunktthemen/lebensqualitaet.html#810416190
https://www.bag.admin.ch/bag/fr/home/strategie-und-politik/nationale-gesundheitsstrategien/demenz/schwerpunktthemen/lebensqualitaet.html#810416190
https://www.bag.admin.ch/bag/fr/home/strategie-und-politik/nationale-gesundheitsstrategien/demenz/schwerpunktthemen/lebensqualitaet.html#810416190

de I'étude : Publications Troubles de 'usage de
substances et démences.

THEME PRIORITAIRE «FINANCEMENT»

Postulat 22.3867 : Prise en charge des
personnes atteintes de démence. Amé-
liorer le financement

Septembre | Le 27 septembre, le Conseil natio-
nal a transmis le postulat 22.3867. Le Conseil
fédéral a ainsi été chargé de présenter un rap-
port dans lequel il proposera des mesures per-
mettant d’améliorer le financement de la prise
en charge de personnes atteintes de dé-
mence, indépendamment du lieu ou les presta-
tions concernées sont fournies. L’'organe de
coordination a débuté les premiers travaux et
prévu des rencontres avec différents acteurs
afin de préparer le rapport.

TRAVAUX PREPARATOIRES POUR DE NOU-
VEAUX MANDATS

Diverses taches préparatoires ont eu lieu
en 2022 en lien avec des mandats externes qui
seront terminés en 2023 et 2024 :

e Dés septembre | Mise a jour des fiches d’in-
formation « Décés liés a un diagnostic de
démence établi ».

e Dés mai | Etude Obsan « Appariement des
données » : cette étude exploratoire tente
d’apparier des statistiques existantes afin de
retracer, dans lidéal, des trajectoires de

soins des patients. Les connaissances ac-
quises pourraient a long terme contribuer a
'amélioration des soins. Les premiers résul-
tats sont attendus au printemps 2024.

o Dés juillet | Etude Obsan « Médicaments
psychotropes pour le traitement de la dé-
mence » : il s’agit d’analyser des données
agrégées de personnes assurées sur plu-
sieurs années afin de mettre en évidence
l'évolution des quantités achetées et des
colts des médicaments pour traiter la dé-
mence. L’étude prendra également en
compte les psychotropes (p. ex. benzodiazé-
pines, antipsychotiques) utilisés pour traiter
les symptdmes associés et faisant parfois
'objet de controverses. Une publication est
prévue au printemps 2024.

¢ Des octobre | Enquéte aupreés des cantons
et des sections régionales d’Alzheimer
Suisse sur la prise en charge de la
démence. Le rapport permettra de d’établir
une vue d’ensemble de la situation actuelle
et de la mise en ceuvre de la prise en charge
de la démence dans les cantons.

REMERCIEMENTS

L'organe de coordination tient a remercier
chaleureusement les membres du comité
directeur pour leur engagement et leurs
échanges constructifs. Nous remercions
également tous les membres du forum de leur
précieux soutien sans lequel il ne serait pas
possible d’élaborer des solutions pour faire face
aux défis de la démence. Nous tenons enfin a
adresser une pensée particuliere a toutes les
personnes atteintes de démence ainsi qu'a
celles et ceux qui les accompagnent, les
encadrent, les soignent et les ftraitent au
quotidien.
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