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1 Introduction

La démence fait partie des maladies non transmissibles (MNT) et touche aujourd'hui quelque
150'000 personnes en Suisse.2 Le nombre de personnes atteintes de démence devrait conti-
nuer d'augmenter a l'avenir compte tenu du vieillissement de la société et du fait que I'age
avancé est le principal facteur de risque. La démence représente donc un défi considérable
pour la santé publique. L'Organisation mondiale de la santé considére d’ailleurs la démence
comme une priorité de santé publique.?

La démence étant actuellement considérée incurable, la prévention (surtout secondaire et ter-
tiaire) et la promotion de la santé ont un réle important a jouer. Afin de toucher un maximum
de personnes atteintes de démence, les offres préventives doivent étre intégrées tout au long
du parcours de santé (prévention dans le domaine des soins PDS). Il n'existe aujourd’hui au-
cune base scientifique consolidée pour le domaine de la démence en Suisse qui illustre les
possibilités et défis de la PDS. Le présent document vise a combler cette lacune.

Ce document de référence présente I'état actuel des connaissances sur la prévention dans le
domaine des soins en lien avec la démence. Il s'appuie sur les objectifs de la Plateforme
nationale démence* et apporte la contribution suivante :

= |l tient compte de différentes perspectives professionnelles et contribue ainsi a une com-
préhension commune des professionnels des domaines de la prévention, de I'accompa-
gnement, de la prise en charge, des soins et du traitement des personnes atteintes de
démence. L'objectif est de faciliter et de renforcer la collaboration interprofessionnelle.

= |l fournit un apergu de I'état des connaissances sur |'utilité et les possibilités de la PDS en
lien avec la démence. Il confirme ainsi la nécessité d’adopter la PDS en lien avec la dé-
mence. Il explique par ailleurs comment la promouvoir et la renforcer afin de garantir une
bonne qualité de vie aux personnes atteintes de démence et a leurs proches aidants.

= |l sert de document de référence pour les professionnels de la prévention, de I'accompa-
gnement, de la prise en charge, des soins et du traitement des personnes atteintes de
démence et précise les conditions-cadres requises pour renforcer la PDS en lien avec la
démence.

L'Office fédéral de la santé publique (OFSP) a mandaté socialdesign pour élaborer le docu-
ment de référence sur la base d’une recherche bibliographique scientifique et de connais-
sances d'expertes et d'experts® des domaines de la démence et de la PDS. Les membres du
groupe d'experts PDS® ont par ailleurs participé a la révision du document.

2 Qu'est-ce que la prévention dans le domaine des soins
en lien avec la démence ?

Ce document s'adresse a la fois aux professionnels de la prévention, ainsi qu’a ceux des
domaines de I'accompagnement, de la prise en charge, des soins et du traitement. Il est dés
lors important que ce groupe de destinataires dispose d’'une compréhension et d’une posture
communes quant aux termes et concepts clés abordés dans ce document. Il est primordial de
parvenir a un consensus sur la prévention dans le domaine des soins afin d’élaborer des me-
sures appropriées pour les personnes concernées et de garantir des mesures de prévention
et des interventions précoces optimales.

2 Alzheimer Suisse (2022). Les démences en Suisse en 2022. Faits et chiffres.

3 Organisation mondiale de la santé¢ OMS (2022).

4« Toutes les personnes atteintes de démence doivent avoir accés a des offres de qualité, a bas seuil et continues de
soins psychosociaux, médicaux et infirmiers intégrés dans toutes les phases de la maladie », cf. Office fédéral de la santé
publique OFSP, Plateforme nationale démence.

5 Les expertes et experts consultés sont présentés a la page 1.

6 Le groupe d’experts PDS est un organe consultatif qui apporte une contribution stratégique a la mise en ceuvre des
mesures PDS dans le cadre du plan de mesures MNT. Les réviseurs sont indiqués a la page 1.
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Démence

La démence est un terme générique qui désigne des maladies cérébrales dues a différentes
causes.’ Les pathologies démentielles font partie des maladies neurodégénératives. La dé-
mence s'accompagne donc en général d'une perte de cellules nerveuses.® La démence en-
traine une perte graduelle de la mémoire, du sens de l'orientation, des compétences commu-
nicationnelles et de I'autonomie au quotidien.® Au cours de la maladie, la dépression, le délire
et des symptdomes comportementaux et psychologiques de la démence (SCPD) apparaissent
souvent, par exemple l'agressivité verbale et physique ou l'irritabilité, I'agitation, I'anxiété et
les hallucinations. %" Cependant, les personnes atteintes de démence retiennent, avec une
aide adéquate, leur pouvoir d’action. On distingue deux types de démence : les formes pri-
maires ou irréversibles et les formes secondaires ou réversibles. Les formes de démence
réversibles sont causées par une autre maladie physique (p. ex. maladies métaboliques, hy-
pothyroidie) et peuvent étre en partie ou totalement guéries par un traitement approprié. Les
formes de démence irréversibles (p. ex. maladie d’Alzheimer, démence vasculaire) trouvent
leur origine directement dans le cerveau et ne sont pas guérissables a ce jour. Le document
se concentre donc sur la démence primaire ou irréversible.?

Prévention

La définition des différentes formes de prévention peut varier en fonction de la discipline ou
du setting. Les mesures de prévention secondaire dans le domaine des soins sont donc aussi
considérées comme de la prévention primaire, car elles ciblent souvent des facteurs de risque
s’appliquant a plusieurs MNT. Le présent document s'appuie sur les définitions du domaine
de la PDS." || distingue les formes de prévention en fonction des groupes cibles auxquels
elles s'adressent (cf. groupes cibles de la PDS en lien avec la démence, p. 7/8).

La prévention primaire a pour objectif d’éviter les maladies. Elle vise a maintenir des con-
textes de vie favorables a la santé, a améliorer les compétences en matiére de santé et
d'autres facteurs de protection.’ La prévention primaire s'adresse donc aux personnes en
bonne santé. Elle a pour objectif de réduire les facteurs de risque de maladies au sein de la
populations. La prévention primaire de la démence englobe souvent la promotion de facteurs
liés au mode de vie.

Exemples de prévention dans le domaine de la démence : programmes nationaux

> de promotion de l'activité physique et recommandations alimentaires destinées a
I'ensemble de la population, tout en contribuant a la prévention d’autres MNT, sou-
vent cardiovasculaires.

La prévention secondaire est axée sur la détection et l'intervention précoces chez les per-
sonnes présentant un profil de risque correspondant et/ou les premiers signes de la mala-
die.'®17 Elle se concentre donc sur certains groupes a risque spécifiques.'® La prévention
secondaire intervient au stade précoce de la maladie. Elle vise a prévenir sa progression, a
développer un comportement favorable a la santé, a préserver les contacts sociaux et, le cas
échéant, a rester au travail le plus longtemps possible. 1°

7 Office fédéral de la santé publique OFSP. Démence.

8 Ojakaar, T. & Koychev, I. (2021).

9 Office fédéral de la santé publique OFSP. Démence.

0 Alzheimer Suisse (2018). Traitement des symptémes comportementaux et psychologiques.

1 Office fédéral de la santé publique OFSP (2019). Evaluations dans les soins de longue durée pour les personnes atteintes
de démence.

2 Alzheimer Suisse (2018). Démences - Diagnostic, traitement, prise en soins.

3 Office fédéral de la santé publique OFSP (2021). Prévention dans le domaine des soins (PDS). Approche et activités.

4 Office fédéral de la santé publique OFSP (2021). Prévention dans le domaine des soins (PDS). Approche et activités.

5| convient de noter que la prévention destinée a la population générale ne fait pas partie de la PDS.

6 Gebhard, D. & Mir, E. (2019).

7 Portail spécialisé Roche (2022).

8 Office fédéral de la santé publique OFSP (2021). Prévention dans le domaine des soins (PDS). Approche et activités.

9 Office fédéral de la santé publique OFSP (2021). Prévention dans le domaine des soins (PDS). Approche et activités.

socialdesign ag - Téléphone +41 31 310 24 80 - admin@socialdesign.ch - socialdesign.ch



Office fédéral de la santé publique OFSP 19.01.2023
Document de référence « PDS en lien avec la démence» page 6

Exemples de prévention dans le domaine de la démence : entrainement de la mé-
moire pour les personnes présentant des signes de démence (Mild-Cognitive-

> Impairment, MCI) combiné a un entrainement physique (mouvement) ; Promotion
de la participation sociale par le biais d'un logement ambulatoire pour les per-
sonnes atteintes de démence et des offres locales adéquates. Prévention des
chutes en raison d’une forte envie de bouger et d’une grande agitation.

La prévention tertiaire vise a éviter les complications, la chronicisation et les séquelles chez
les personnes déja malades. Elle met également I'accent sur la prévention des comorbidités,
notamment des symptémes comportementaux et psychologiques de la démence (SCPD), qui
peuvent entrainer une aggravation supplémentaire de la maladie. Il est également important
d'améliorer ou de conserver la qualité de vie ainsi que la participation sociale.

Exemple de prévention dans le domaine de la démence : prévention des troubles
du comportement et des délires (p. ex. sensibiliser les professionnels et proches a

> une approche adaptée a la démence; créer un environnement adapté a la démence
pour réduire les situations stressantes ou frustrantes pour les personnes atteintes
de démence; éviter les hospitalisations non urgentes).

Prévention dans le domaine des soins (PDS)

Approche

Par définition, la PDS s'adresse aux personnes qui présentent un risque élevé de développer
une maladie ou qui en sont déja atteintes. Elle englobe a la fois la prévention primaire?°, se-
condaire et tertiaire. L'objectif principal de la PDS est d’établir des offres de prévention tout au
long de ce qu'on nomme "parcours de santé"?! des individus.

Le parcours de santé désigne le chemin que suivent les personnes malades ou présentant
un risque accru de maladie en rapport avec leur santé. Tout au long de ces parcours, les
personnes concernées vont, en temps utile, rencontrer les professionnels appropriés au
sein des différents systémes, a savoir le systéme de santé, le secteur social et la collectivité.
L'objectif est de les aider a stabiliser et & améliorer leur état de santé et a renforcer leurs
ressources.??

L’objectif de la PDS est de mettre en réseau les différents professionnels du systéme de santé,
du secteur social et de la collectivité afin qu'ils collaborent de maniere coordonnée et interpro-
fessionnelle et en vue d’intégrer systématiquement les interventions préventives dans le trai-
tement et le conseil. La PDS s'inspire de I'approche biopsychosociale et tient non seulement
compte des aspects biologiques de la maladie, mais aussi des facteurs socioculturels et psy-
chologiques. La PDS place les personnes concernées, leur situation individuelle et leurs be-
soins au centre des préoccupations, renforce leur implication et leur permet de mener une vie
aussi autonome que possible avec la maladie.?® De maniére générale, la démarche de la PDS
représente une posture de base quant a la maniére d’aborder les patientes et patients con-
cernés.

20 La prévention primaire, qui ne s'adresse pas a la population générale (en bonne santé), mais au groupe cible de la PDS.
Exemple : Si des activités physiques et sociales chez une personne atteinte de démence peuvent également prévenir
I'apparition d'une nouvelle maladie (p. ex. dépression).

21 La notion de parcours de santé est bien établie dans le domaine de la PDS et est considérée comme une caractéristique
essentielle de la PDS. Elle est donc également utilisée dans le présent document, méme s'il peut sembler quelque peu
cynique dans le contexte de la démence en raison de I'évolution inexorable de la maladie.

22 Une définition plus détaillée du parcours de santé est disponible ici : https://www.prevention.ch/fr/results?categories=Par-
cours santé.

2 Office fédéral de la santé publique OFSP (2021). Prévention dans le domaine des soins (PDS). Approche et activités.
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Objectifs de la PDS en matiére de MNT?* Groupes cibles
= Réduire les risques de maladie =  Personnes concernées : personnes présen-
= Atténuer I'évolution de la maladie tant un risque accru de tomber malades, per-

sonnes déja malades et personnes ayant

= Maintenir et améliorer la qualité de vie, l'auto- - ] .
suivi un traitement contre la maladie.

nomie, la participation sociale, permettre le .
maintien au travail Retarder le besoin de trai- | *  Proches aidants
tement et de soins

= Réduire les colts de la santé

PDS en lien avec la démence

Approche

Dérivée de I'approche PDS, la PDS en lien avec la démence comprend des mesures et inter-
ventions préventives tout au long du parcours de santé?® des personnes atteintes de démence
ou présentant un risque accru de développer une démence. La PDS en lien avec la démence
a pour but d'aider les personnes concernées a stabiliser leur santé, a retarder le plus long-
temps possible la détérioration de leur état de santé et a renforcer leurs ressources.

Au fur et a mesure de I'évolution de la maladie, les personnes atteintes de démence devien-
nent de plus en plus dépendantes de leur entourage. Comparé a d'autres MNT, une des par-
ticularités de la PDS en lien avec la démence réside dans le fait qu'elle doit prendre davantage
en compte les proches aidants, ceci en raison de I'évolution dégénérative et inéluctable de la
maladie. Pour chaque personne atteinte de démence, un a trois proches sont également con-
cernés. Les proches aidants assument une part considérable du travail de soins et d'assis-
tance. Dans le cadre de la PDS en lien avec la démence, les proches aidants ont donc une
double fonction particuliérement importante. lls sont a la fois des multiplicateurs et le groupe
cible des mesures de la PDS. En d’autres termes, les mesures dans le domaine de la PDS
leur permettent d’assurer une prise en charge adaptée a la démence (a savoir que les per-
sonnes atteintes de démence constituent le groupe cible final de ces mesures). D'autre part,
la PDS en lien avec la démence vise a décharger les proches aidants et a promouvoir leurs
compétences en matiére de santé. Les proches aidants sont donc eux-mémes le groupe cible
visé par les mesures de la PDS.

Etant donné que la démence touche a la fois les personnes atteintes de démence et leurs
proches aidants, le présent document utilise le terme « personnes concernées » pour dési-
gner les personnes atteintes de démence et les proches aidants. Lorsqu’une affirmation se
rapporte exclusivement aux personnes atteintes de démence ou aux proches aidants, cela
est explicitement mentionné.

Groupes cibles de la PDS en lien avec la démence

Groupe cible Explication

=  Personnes présentant un risque | = Comportements nuisibles & la santé?”, qui entrainent un
accru de développer une dé- risque accru de démence, p. ex. manque de contacts
mence (présence d'un ou de sociaux, manque d'activité physique, consommation
plusieurs facteurs de risque in- excessive d'alcool ou de tabac.

26
fluengables™). = Facteurs de risque physiologiques : p. ex. perte

auditive, blessures a la téte (p. ex. traumatisme
cranien), maladies cardiovasculaires, obésité,
diabéte.

24
25

Office fédéral de la santé publique OFSP (2022). Soutien de projets - Prévention dans le domaine des soins (PDS).

La notion de parcours de santé est bien établie dans le domaine de la PDS et est considérée comme une caractéristique

essentielle de la PDS. Elle est donc également utilisée dans le présent document, méme s'il peut sembler quelque peu

cynique dans le contexte de la démence en raison de I'évolution inexorable de la maladie.

26 || s'agit de facteurs de risque qui s'appliquent en partie aussi aux MNT. Les facteurs marqués en gras revétent une impor-
tance particuliere pour la démence, par rapport a d'autres MNT.

27 Les comportements nuisibles a la santé peuvent avoir un impact négatif sur les MNT et la démence.
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= Facteurs de risque individuels : p. ex. isolement social
et solitude, dépression, age avancé, faible niveau de
formation, prédisposition génétique.

= Personnes déja atteintes de dé- | = Personnes présentant une suspicion (élevée) de

mence démence, mais sans diagnostic établi. La suspicion peut
étre signalée par les personnes présentant de premiers
signes de démence ou par les personnes de leur
entourage?.

= Personnes avec un diagnostic (précoce) de démence.
= Personnes atteintes d'une démence modérée a sévere.
= Proches aidants de personnes | = Risque élevé de développer une maladie psychique ou

atteintes de démence somatique en raison du stress psychologique et
physique accru et de l'isolement social?®.

Remarque : Les éléments en gras refletent les facteurs de risque qui sont davantage mis en avant
dans la démence par rapport a d'autres MNT.

3 Pourquoi la PDS en lien avec la démence est-elle im-
portante ?

Hausse du nombre de personnes atteintes de démence et de soignantes et
soignants (proches, professionnels)

En Suisse, quelque 150'000 personnes sont atteintes de démence. 32'200 nouveaux cas sont
recensés chaque année.30 D’aprés les estimations actuelles, environ 315'400 personnes se-
ront atteintes de démence en 2050.3".32 En 2020, le taux de mortalité33 lié¢ a la démence est
d’environ un tiers en Suisse (26,6% pour les hommes, 32,2% pour les femmes), ce qui repré-
sente une part considérable de la population suisse.3* Le risque de développer une démence
et, par conséquent, la prévalence de la démence augmente avec I'dge. En Suisse, 5% des
personnes agées de 70 a 79 ans sont atteintes de démence, contre 16% dans la tranche d’age
des 80 a 89 ans.35 La démence touche également des groupes d'age plus jeunes : 5% des
individus (environ 7’700 personnes) sont atteints de démence avant I'adge de 65 ans.3¢ Une
hausse du nombre de personnes souffrant de démence signifie, d’'une part, une augmentation
du nombre de proches aidants. D'autre part, le besoin en professionnels spécialisés dans la
démence ne cessera de croitre. En d'autres termes, un nombre croissant d'actrices et d’ac-
teurs du systéme de santé, du secteur social et de la collectivité seront a I'avenir en contact
avec des personnes atteintes de démence.

Maladie incurable avec évolution progressive

Les formes de démence primaires, c'est-a-dire irréversibles, sont actuellement incurables,
contrairement a d'autres maladies (non transmissibles). La maladie est progressive, c'est-a-
dire gu'elle évolue sur une longue période.3” Les personnes atteintes de démence vivent sou-
vent avec la maladie pendant sept a dix ans aprés le diagnostic. Certes, elles sont la plupart
du temps capables d’agir pendant de longues années. En raison de I'évolution dégénérative

28 Selon Alzheimer Suisse, environ la moitié des personnes atteintes de démence ne possédent pas de diagnostic formel.
Cf. Alzheimer Suisse (2022). La démence en Suisse en 2022. Faits et chiffres.

29 Office fédéral de la santé publique OFSP (2020). Rapport de synthése du programme de promotion « Offres visant a
décharger les proches aidants 2017-2020 ».

30 La prévalence signifie la fréquence d'une maladie.

31 Alzheimer Suisse. La démence en Suisse.

32 L'OMS prévoit également une hausse du nombre total de personnes atteintes de démence, qui passerait de 55 millions
actuellement a 75,6 millions en 2030 et 135,5 millions en 2050. Source : Organisation mondiale de la santé OMS (2022).

33 |l s'agit du taux de mortalité standardisé par &ge pour 100°000 habitants.

3 Office fédéral de la statistique OFS (2020). Causes spécifiques de déces.

3 Office fédéral de la santé publique OFSP (2021). Estimations de la prévalence de la démence en Suisse.

3  Alzheimer Suisse. La démence en Suisse.

87 Hsu, D. C. & Marshall, G. A. (2017).
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et incurable de la maladie, les personnes concernées sont néanmoins confrontées a
d’énormes répercussions physiques, psychiques, sociales et économiques et endurent de
grandes souffrances. Il est donc primordial de retarder I'aggravation de la maladie, de prévenir
les complications ou les maladies concomitantes et de préserver le plus longtemps possible
la qualité de vie, I'autonomie, la participation sociale et l'indépendance. La prévention permet
d'améliorer la situation des personnes atteintes de démence et des proches aidants.

Hausse des colts directs et indirects

Aujourd'hui, les colts annuels totaux de la démence en Suisse sont estimés a 11,8 milliards
de francs. 53% des codts totaux sont directement liés a la santé (p.ex. frais d'hospitalisation
ou de séjour en EMS, aide et soins a domicile, diagnostics, consultations médicales, médica-
ments). Les 5,5 milliards restants (47%) sont des colts indirects supportés par les proches
aidants. 38 Ces colts indirects comprennent les prestations d'assistance et de soins non ré-
munérées des proches aidants, les pertes de revenus associées et les frais de santé liés aux
maladies des proches aidants. Plus |la maladie est grave, plus le temps investi par le personnel
(p. ex. soins) ou les proches aidants augmente, de méme que les colts directs et indirects.®
L'objectif de la PDS est, entre autres, de réduire les colts des maladies (MNT, y compris la
démence) par des mesures de prévention et des interventions précoces.

Besoin élevé de coordination

Les personnes atteintes de démence passent par différentes étapes et différents settings (p.
ex. médecin de famille, prise en charge par des proches, aide et soins a domicile, soins de
transition, travail social, communauté, établissement médico-social) au cours de leur parcours
de santé qui dure en général plusieurs années. En raison de I'évolution longue et progressive
de la maladie, le besoin de prise en charge augmente. Ainsi, le nombre d'actrices et d’acteurs
du systeme de santé, du secteur social et de la collectivité dont dépendent les personnes
atteintes de démence ne cesse de croitre, surtout au stade intermédiaire de la maladie, en
particulier au stade intermédiaire, par exemple les employeuses et employeurs, les proches
aidants, les professionnels de la médecine de famille, de la neurologie, de la gérontologie, des
soins, de l'aide a domicile, de la psychologie, du travail social et de I'aumonerie.*? Dans le
cadre de la démence, la nécessité de coordonner toutes les personnes impliquées dans les
différents settings est donc particulierement élevée et constante. De plus, la démence est
souvent associée a d'autres maladies (guérissables) (p. ex. dépression, troubles du sommeil,
troubles du comportement).4! La prévention et le traitement de la démence doivent donc ab-
solument aller de pair, les frontiéres entre prévention et traitement étant souvent floues. La
prévention doit faire partie intégrante du traitement. Cela signifie que les actrices et acteurs
de la prévention et du traitement doivent collaborer en bonne intelligence et avec la méme
notion de « prise en charge » des personnes atteintes de démence.

La PDS en lien avec la démence peut fortement y contribuer, puisqu'elle vise a :

= créer des offres de prévention tout au long du parcours de santé individuel des personnes
présentant un risque accru de développer une démence et des personnes déja atteintes
de démence,

= faire en sorte que la prévention fasse partie intégrale du traitement de la démence,

= promouvoir la coordination des actrices et acteurs dans le domaine de la démence (cf.
chapitre 2).42

38 Alzheimer Suisse (2022). Les démences en Suisse en 2022. Faits et chiffres.

3 Ecoplan (2019). Etude d’Alzheimer Suisse sur les colits des démences 2019 : perspectives sociétales.

40 Appréciation des expertes et experts.

41 Alzheimer Suisse. Démence et dépression.

42 Office fédéral de la santé publique OFSP (2021). Prévention dans le domaine des soins (PDS) - Approche et activités.

socialdesign ag - Téléphone +41 31 310 24 80 - admin@socialdesign.ch - socialdesign.ch



Office fédéral de la santé publique OFSP 19.01.2023
Document de référence « PDS en lien avec la démence» page 10

4 A quel niveau la PDS en lien avec la démence peut-elle
intervenir et quelle est son utilité ?

La recherche sur (la prévention de) la démence est encore une jeune discipline, malgré les
nombreux projets de recherche en cours. En raison de la longue évolution de la maladie, il est
nécessaire de réaliser des études (expérimentales) sur de nombreuses années. Leur mise en
ceuvre est toutefois complexe et onéreuse*344, raison pour laquelle les études sur l'impact et
l'utilité de la prévention dans le domaine de la démence sont dans I'ensemble encore rares.
Les connaissances actuelles issues de la littérature ont donc été complétées par le point de
vue d'expertes et d’experts interrogés dans le cadre de ce travail.

Réduction des facteurs de risque

La démence est associée a de nombreux facteurs de risque, dont certains s’appliquent aussi
a d’autres MNT. Les facteurs de risque principaux ci-aprés sont identifiés de maniére cohé-
rente dans la littérature (les éléments en gras refletent les facteurs de risque qui sont davan-
tage mis en avant dans la démence par rapport a d'autres MNT) :45.46

Facteurs de risque liés au mode de vie

= Retrait social, isolement social

= Moins de sept heures de sommeil par nuit
= Faible niveau d'activités cognitives

= |nactivité physique ou manque d'exercice

= Mauvaise alimentation4’

= Consommation de tabac

= Consommation élevée ou excessive d'alcool

Facteurs de risque médicaux

= Lésions cérébrales traumatiques (p. ex. traumatisme cranien)

= Perte auditive croissante et déclin cognitif associé suite a la diminution de la stimulation
auditive

= Maladies somatiques comorbides (p. ex. en particulier maladies cardiovasculaires pou-
vant potentiellement endommager le cerveau, hypertension, diabéte, obésité, maladie de
Parkinson, sclérose en plaques)

= Maladies psychiques comorbides (p. ex. dépression, dépendance, anxiété)

Autres facteurs de risque

= Age avancé / age croissant
= Pollution atmosphérique
= Faible niveau de formation

La réduction des facteurs de risque tout au long de la vie est primordiale et a un impact me-
surable sur le développement de la démence (et d'autres MNT). La Figure 1 présente un mo-
dele de parcours de vie montant les facteurs de risque de démence potentiellement modi-
fiables (c.-a-d. influencgables), mais aussi non modifiables respectivement non influencables.
Il ne répertorie toutefois pas tous les facteurs de risque susmentionnés. Exemple de lecture :
un traitement efficace de la dépression a un age avancé permet de réduire le risque de dé-
mence de 4% ou des mesures contre la perte auditive & un 4ge moyen (p. ex. appareil auditif)
de 8%.

43 Hsu, D. C. & Marshall, G. A. (2017).

44 Appréciation des expertes et des experts.

4 Hsu, D. C. & Marshall, G. A. (2017).

46 Weber, D. (2022).

47 P. ex. une consommation ¢levée d'acides gras saturés, de sel et de sucre.
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Figure 1 : Pourcentage des facteurs de risque de démence potentiellement modifiables
(Livingston, G. et al., 2022)
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Des études récentes montrent que les mesures de prévention dans le domaine de la démence
permettent de retarder I'apparition de la maladie, de réduire les symptomes et d'éviter les
séquelles.*8:49.50.51 | es facteurs de risque médicaux ou liés au mode de vie peuvent étre mo-
difiés et influencés par des mesures de prévention (p. ex. augmentation de l'activité physique
en cas de sédentarité, augmentation des contacts sociaux en cas d'isolement social, médica-
tion précoce en cas de dépression, habitudes de sommeil). La détection précoce (p. ex. sen-
sibilisation des professionnels du systéme de santé, du secteur social et de la collectivité aux
signes de démence) et la modification simultanée de plusieurs facteurs de risque (p. ex. en-
tralnement cognitif et prescription de médicaments contre la tension artérielle) permettent
méme d'éviter ou de retarder jusqu'a 40% des cas de démence. Méme aux stades intermé-
diaire et avancé d'une démence, les interventions de prévention tertiaire peuvent améliorer
I'état de santé, la qualité de vie et la participation sociale des personnes concernées, raccour-
cir les périodes de grande dépendance aux soins ou prévenir les maladies secondaires (p. ex.
malnutrition, dépression) ou les complications (p. ex. fractures dues aux chutes). Les profes-
sionnels du terrain estiment également que I'utilité et I'efficacité de la prévention secondaire
(détection précoce chez les patientes et patients a risque puis intervention précoce) et de la
prévention tertiaire (prévention ou retardement des séquelles et complications) ainsi que la
modification simultanée de plusieurs facteurs de risque sont élevées. Elle et ils lui

48 Livingston, G. et al. (2020).

49 Hsu, D. C. & Marshall, G. A. (2017).
5 Ngandu, T. et al. (2015).

51 Ojakadr, T. & Koychev, |. (2021).
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reconnaissent une grande utilité en termes d'amélioration du bien-étre et de la qualité de vie
des personnes atteintes de démence et de leurs proches aidants. Un autre avantage de la
PDS en lien avec la démence réside dans le fait que les mesures préventives permettent
également de prévenir d’autres risques ou l'aggravation d'autres maladies. Par exemple, en
cas de manque d'activité physique, des entretiens motivationnels visant a augmenter I'activité
physique peuvent réduire le risque de démence ainsi que le risque d'autres MNT (p. ex. obé-
sité, diabéte, hypertension).5?

Promotion des facteurs de protection

Par facteurs de protection, on entend les facteurs protecteurs qui renforcent la santé des per-
sonnes ou qui empéchent I'aggravation d'une maladie. D'un cbté, I'absence d'un facteur de
risque (p. ex. abandon du tabac) constitue une protection. Un facteur de protection peut éga-
lement étre qualifié comme tel lorsqu'il permet de réduire I'effet néfaste d'un facteur de risque
(p. ex. activité physique en cas d'obésité).5 Parmi les facteurs de protection concrets contre
la démence, la littérature identifie les éléments ci-aprés (liste non exhaustive ;5455.56.57

= Activité mentale / intellectuelle / cognitive (p. ex. lecture, multilinguisme, stimulation
intellectuelle),

= Activité sociale (p. ex. entretenir des contacts sociaux),

= Bonnes performances auditives, détection précoce et traitement des troubles audi-
tifs,

= Activité physique (réduction de la pression artérielle, réduction de I'obésité et de l'inflam-
mation, amélioration du profil lipidique),

= Alimentation équilibrée (méditerranéenne, riche en graisses saturées et antioxydants),

= Vitamines C, B, E, folates (importants pour le systéme nerveux central, la réduction des
inflammations, etc.),

= Mode de vie sans tabac,
= Nombre d'années de formation plus élevé.

Détection et intervention précoces

Le détection et I'intervention précoces sont essentielles dans les cas de démence. 58 La fenétre
pré-diagnostique est en effet trés longue, c'est-a-dire que la maladie n'est longtemps pas dia-
gnostiquée — malgré I'apparition de premiers signes. Pour prés de la moitié des personnes
atteintes de démence en Suisse, aucun diagnostic n’a encore été établi par un médecin spé-
cialiste.%® Dans le monde entier, la maladie est également sous-diagnostiquée. Si un diagnos-
tic est posé, il I'est souvent tardivement.®® Selon les expertes et experts, il est donc particulie-
rement important d'identifier le plus tot possible dans I'évolution de la maladie les personnes
présentant un risque nettement accru de développer une démence en raison de (plusieurs)
facteurs de risque existants, grace a un dépistage précoce, et de mettre en place des mesures
préventives ciblées au niveau de l'intervention précoce. Les mesures possibles sont décrites
plus loin (cf. exemples de mesures).

La détection précoce peut également étre encouragée en sensibilisant les professionnels du
systeme de santé, du secteur social et de la collectivité aux facteurs de risque et aux symp-
tdbmes de la démence (p. ex. retrait social, isolement social, perte auditive). Grace a une sen-
sibilisation accrue et a une collaboration en réseau, il est possible de favoriser le dépistage
précoce, par exemple lorsque la responsable d'un groupe de randonnée pour seniors

52 P. ex. addictions, cf. Groupement Romand d'Etudes des Addictions GREA (2022).
53 Haute école pédagogique de Zurich (2021). Facteurs de risque et de protection.

5 Silva, M.V.F. et al. (2019).

5 Langa, K. M. et al. (2017).

56 Maier, W. et al. (2014).

57 Weber, D. (2022).

58 Appréciation des expertes et experts.

59 Alzheimer Suisse (2022). Les démences en Suisse en 2022. Faits et chiffres.

60 QOrganisation mondiale de la santé OMS (2017).
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soupgonne une perte de mémoire ou d'audition croissante chez une participante et l'incite a
se faire examiner par son médecin de famille.

La détection d'une démence a un stade précoce permet d'identifier les causes éventuellement
réversibles des troubles cognitifs et de mettre en place des mesures de prévention (p. ex.
entrainement cérébral) et des mesures thérapeutiques (p. ex. prescription de médicaments)
adéquates. Les personnes atteintes de démence (et leurs proches) gagnent ainsi un temps
précieux pour se consacrer a la planification anticipée concernant leur santé.®'.62 Celle-ci in-
clut des thémes clés tels que I'établissement de directives anticipées, le soutien au quotidien,
la définition de la prise en charge et du type de logement en cas de démence progressive,
ainsi que I'évaluation des conséquences financieres. Le temps peut en outre étre mis a profit
pour définir comment permettre aux personnes atteintes de démence de rester dans leur si-
tuation de vie actuelle, comment assurer la participation sociale et comment préserver leur
autonomie le plus longtemps possible.

Exemples de mesures :

= Formations ou matériel d'information pour les employeuses et employeurs et groupes
professionnels qui entretiennent des contacts réguliers avec des personnes agées (p. ex.
personnel des services d'aide et de soins a domicile, collaboratrices et collaborateurs des
banques, pharmacies ou épiceries, coiffeurs et coiffeuses, organisateurs et organisatrices
d’activités de loisirs, police) sur les signes de démence et la démarche a suivre en cas de
suspicion (par ex. motiver la personne pour un examen au cabinet du médecin de famille ou
dans une clinique de la mémoire).

= Création de points de contact « a bas seuil » - tant pour le signalement d'une suspicion de
démence que pour le conseil sur la marche a suivre en cas de diagnostic.

Promotion de I'autogestion

L'approche de la PDS mise sur la promotion de l'autogestion des personnes concernées et
des professionnels. Par promotion de l'autogestion, on entend tout ce que les actrices et ac-
teurs (personnes concernées et professionnels) entreprennent ensemble pour renforcer les
compétences d'autogestion et les ressources des personnes atteintes de maladies de longue
durée et de leurs proches.®3

L'autogestion revét une grande importance en présence d’'une maladie progressive comme la
démence. En encourageant I'autogestion, les personnes atteintes de démence sont en me-
sure de faire face a la maladie évolutive (compétence en matiere de santé). Elle contribue au
sentiment d'auto-efficacité, ce qui a un impact positif sur la qualité de vie des personnes con-
cernées. Le rble des professionnels est a ce titre primordial. Grace a une prise en charge et a
une communication d’égal a égal, axées sur la patiente ou le patient et la collaboration, les
compétences d’autogestion des personnes concernées peuvent étre nettement renforcées. %

L'accompagnement, la prise en charge et les soins de longue durée des personnes atteintes
de démence exigent beaucoup de persévérance et de motivation de la part des personnes
concernées et des professionnels. Pour cette raison, il est essentiel de promouvoir l'autoges-
tion des proches aidants. Les mesures de prévention qui s'adressent a eux doivent permettre
de réduire le risque qu'ils tombent eux-mémes malades physiquement ou psychiquement en
raison de la charge de travail élevée (p. ex. transmission de connaissances spécifiques a la
démence, offres visant a décharger I'entourage, renforcement des ressources et compétences
en matiére de santé).%® La transmission d’informations, le soutien et une décharge ciblés et
diment accompagnés permettent aux proches aidants d'assumer leur réle le plus longtemps
possible et de rester en bonne santé.

61 https://www.plateforme-soinspalliatifs.ch/domaines/planification-anticipee-concernant-la-sante-pas

62 Académie Suisse des Sciences Médicales ASSM (2022).

63 Office fédéral de la santé publique OFSP (2022). Concept de promotion & I'autogestion lors de maladies non transmis-
sibles, psychiques et d’addictions.

64 Office fédéral de la santé publique OFSP (2022). Concept de promotion & I'autogestion lors de maladies non transmis-
sibles, psychiques et d’addictions.

65 Ecoplan (2019) : Proches aidants des personnes atteintes de démence. Rapport final.
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Quant a la prise en charge a domicile, elle permet aux personnes atteintes de démence de
rester dans leur environnement habituel tant que leur état de santé le permet. Cette situation
répond en principe a un fort besoin de nombreuses personnes agées.® Etant donné que les
changements peuvent étre stressants pour les personnes atteintes de démence et ainsi en-
trainer une aggravation de la maladie, il peut étre judicieux de les laisser vivre a leur domicile
habituel. De plus, I'autonomie et I'auto-efficacité peuvent étre préservées plus longtemps, ce
qui peut étre bénéfique pour la qualité de vie — en particulier lors d’une évolution longue et
progressive de la maladie. Parallélement, I'admission en institution peut étre la meilleure so-
lution dans certains cas (p. ex. agressivité pouvant aller jusqu'a des situations de violence
dues a un surmenage, détérioration de I'état de santé des proches aidants).5”

En ce qui concerne la démence, la promotion de 'autogestion doit étre adaptée en perma-
nence aux circonstances et a I'état de santé, en fonction du stade de la maladie et de son
évolution. Il est ainsi possible d’opter pour des approches différentes au début de la démence
(p. ex. gestion du diagnostic) et a un stade plus avancé (p. ex. gestion de I'agressivité ou des
situations de violence).

Exemples de mesures :

= Définir des offres de soutien permettant aux personnes concernées une planification anticipée
concernant leur santé (p. ex. définir les traitements et formes de logement souhaités, établir les
directives anticipées) et de réexaminer régulierement les décisions prises.

= Améliorer l'accessibilité des services publics et privés pour les personnes concernées (p. ex.
mise a disposition de toutes les informations utiles dans un langage simple).

= Créer des offres de conseil pour les employeuses et employeurs afin d'aménager
I'environnement de travail de maniére a permettre aux collaboratrices et collaborateurs atteints
de démence de rester au travail le plus longtemps possible.

= Promouvoir une attitude axée sur les ressources et respectueuse des personnes concernées
dans les organisations du secteur de la santé (nhotamment dans le domaine des soins de longue
durée).

Former, conseiller et soutenir les proches aidants

Tant que les personnes atteintes de démence vivent encore a domicile et qu'elles sont prises
en charge et soignées par leurs proches, ces derniers doivent étre diment formés, conseillés
et soutenus dans leur travail d’assistance et leur autogestion. La formation, le conseil et le
soutien requiérent des ressources humaines, financiéres et temporelles suffisantes qui doi-
vent étre garanties.

La PDS en lien avec la démence doit considérer les proches aidants comme un groupe cible
important. Dans ce contexte, les proches aidants peuvent d’'une part servir de médiatrices et
médiateurs pour transmettre les connaissances sur les mesures de la PDS aux personnes
atteintes de démence et les aider a les mettre en ceuvre. D'autre part, ils peuvent eux-mémes
étre le groupe cible de mesures de prévention spécifiques dans le but de préserver leur santé

Exemples de mesures :

= Créer des offres visant a décharger les proches aidants (p. ex. services de soins et d’assistance
a domicile sur demande, lieux de rencontre et plateformes d'échange pour les proches aidants).

= Permettre aux personnes atteintes de démence et a leurs proches aidants de vivre de belles
expériences communes (p. ex. vacances communes, avec soins et prise en charge des
personnes atteintes de démence assurés par des bénévoles® ou professionnels).

66 Observatoire de la santé OBSAN (2022).
67 Appréciation des expertes et des experts.
68 Benevol Suisse. Accompagner les personnes atteintes de démence.
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La prévention doit faire partie intégrante de I'accompagnement, de la prise en
charge, des soins et du traitement

Bien que la démence ne soit pas encore guérissable a I'heure actuelle et que des mesures
préventives soient particulierement indiquées, les mesures thérapeutiques jouent également
un réle non négligeable. La démence requiert a la fois une prévention (p. ex. maladies secon-
daires en cas de prévention tertiaire) et un traitement (p. ex. symptdomes de démence®® et
comorbidités ayant un impact négatif sur la démence). En effet, les mesures de prévention
et de traitement sont étroitement liées dans les cas de démence, et les mémes mesures peu-
vent servir les deux objectifs. Afin que l'interaction entre les différentes professions impliquées
se déroule sans heurts, celles-ci doivent développer une compréhension commune du fait
gu’un accompagnement, une prise en charge, des soins et un traitement de qualité peuvent
aussi constituer une prévention. Cette compréhension doit étre enseignée dans le cadre des
formations dispensées aux professionnels du systéme de santé, du secteur social et de la
collectivité. La mesure 2.3.7" de la stratégie MNT encourage ainsi le développement et I'éla-
boration de modules interprofessionnels accrédités consacrés a la PDS. Concrétement, ces
modules doivent ancrer I'approche de la PDS chez les professionnels de la santé. L'enseigne-
ment de la PDS en lien avec la démence peut favoriser une bonne information et une sensi-
bilisation des professionnels de la santé aux possibilités spécifiques de la PDS tout au long
du parcours de santé d’'une personne atteinte de démence. Par exemple, en expliquant com-
ment la prévention peut permettre d’éviter les répercussions défavorables de la démence (p.
ex. dépression, chutes, proches aidants surchargés) et comment les personnes concernées
peuvent vivre avec une bonne qualité de vie malgré la maladie. Si les professionnels de la
santé connaissent la PDS en lien avec la démence, estiment qu’elle fait partie intégrante de
leur travail et I'intégrent en conséquence, ils peuvent éviter les complications, créer un envi-
ronnement adapté aux personnes atteintes de démence et adopter une communication adé-
quate. Cette mesure permet d'éviter les situations de stress, tant pour les personnes concer-
nées que pour les professionnels de la santé. Lorsque les différents professionnels du sys-
teme de santé, du secteur social et de la collectivité s’orientent au parcours de santé d'un
individu, cette approche favorise leur mise en réseau autour de la personne atteinte de dé-
mence (p. ex. proches, corps médical, soins). Enfin, elle permet de mieux relever les défis
inhérents a la démence.?

Exemples de mesures :

= Collaboration entre les différents points de contact pour les personnes atteintes de démence afin
de faciliter les transitions (p. ex. une clinique de la mémoire oriente les personnes concernées
vers un centre de conseil ou des offres thérapeutiques et de soins adaptées).

= Coordination des interventions, des conseils et du soutien aux personnes concernées par une
entité centrale et médiation entre les actrices et acteurs concernés (case management). Dans la
mesure du possible, il convient de faire appel aux structures existantes pour assumer cette
fonction d’orientation (p. ex. services communaux pour les personnes agées) et de diffuser les
informations clés sur la démence.

= Enseigner des modules consacrés a la PDS en lien avec la démence dans le cadre de la
formation (initiale), de la formation continue et du perfectionnement des professionnels de la
santé, du secteur social et de la collectivité, p. ex. dans le cadre de modules interprofessionnels
dédiés a la PDS : Comment promouvoir l'autogestion chez les personnes atteintes de démence
? Comment renforcer le role des proches ? Quelles sont les approches de prévention secondaire
et tertiaire en matiere de démence?

69 P. ex. symptdmes comportementaux et psychologiques de la démence (SCPD)

70 P. ex. dépression, toxicomanie.

71 Office fédéral de la santé publique OFSP (2020). Stratégie nationale MNT : plan de mesures 2021-2024, mesure 2.3. :
« Assurer la formation postgrade et continue des professionnels de la santé ».

72 Appréciation des expertes et experts. Rapport OBSAN 03/2022.

socialdesign ag - Téléphone +41 31 310 24 80 - admin@socialdesign.ch - socialdesign.ch



Office fédéral de la santé publique OFSP 19.01.2023
Document de référence « PDS en lien avec la démence» page 16

5 Quelles sont les conditions-cadres requises pour ren-
forcer la PDS en lien avec la démence ?

Plusieurs conditions-cadres sont requises pour mettre en ceuvre les mesures de prévention
en faveur des personnes atteintes de démence et de leurs proches et pour renforcer la PDS
dans ce contexte. La liste des themes ci-aprés n’est pas exhaustive : elle montre les champs
d’action qui, selon la littérature et les expertes et experts interrogés, sont prioritaires et néces-
sitent (encore) d’étre traités. Les conditions-cadres peuvent aussi impliquer des obstacles qu'il
faudra éventuellement surmonter.

Créer un cadre légal et stratégique

En Suisse, les cantons sont responsables de la couverture sanitaire de leur population. lls
déterminent le cadre 1égal et le contenu de la politique de santé (pour les personnes agées)
en les inscrivant dans des lois sur la santé appropriée.” Dans leurs plans de législature, les
cantons fixent aussi leurs priorités en matiére de promotion de la santé et de prévention. Ces
priorités peuvent notamment étre mises en ceuvre dans le cadre de stratégies (de la vieillesse)
et de plans d’action associés. Les stratégies constituent souvent la base pour légitimer, créer
et financer les offres respectives. Il est donc important de tenir compte des personnes atteintes
de démence lors de la définition des priorités et stratégies pour les personnes agées.

Afin de renforcer la PDS en lien avec la démence, il est important d'impliquer dans les
processus et décisions les organes et personnes clés désignées par la loi comme respon-
sables, et de renforcer leur disponibilité pour la collaboration grace a des arguments trans-
parents.

Sensibiliser, former et renforcer les professionnels

Selon les calculs de I'Observatoire de la santé (Obsan), la formation de personnel spécialisé
est primordiale en raison de la pénurie actuelle et future de main-d’ceuvre qualifiée dans le
secteur de la santé, et de l'allongement de I'espérance de vie. Les besoins en ressources
humaines augmenteront le plus rapidement dans le domaine des soins gériatriques (et la ré-
adaptation).”* En matiére de démence, il faudra donc de nombreux professionnels - notam-
ment pour la prise en charge et les soins de longue durée - disposant d'un savoir-faire spéci-
fique en matiére de PDS en lien avec la démence. Selon I'OMS, les institutions devraient en
outre veiller a un mix adéquat des compétences pour prévenir et diagnostiquer la démence,
ainsi que prendre en charge et traiter les personnes atteintes de démence.’®

Si tous les professionnels du systéme de santé, du secteur social et de la collectivité (y.c.
travail bénévole) qui sont en contact avec des personnes atteintes de démence disposent d'un
niveau de connaissances uniforme en matiére de PDS en lien avec la démence, cette situation
facilitera dans I'ensemble la mise en ceuvre effective des mesures de prévention (p. ex. dé-
tection précoce, prévention des complications, maintien de la qualité de vie). Parallélement,
les soins coordonnés et interprofessionnels tout au long du parcours de santé seront renfor-
cés.’®

Les expertes et experts estiment que la formation de base des professionnels est particulie-
rement importante puisque I'enseignement de base permettra d’atteindre la population globale
des futurs professionnels (de la santé). Quant a la formation continue et au perfectionnement,
ils permettent aux professionnels déja formés du systéeme de santé, du secteur social et de la
collectivité d'approfondir les spécificités de la PDS en lien avec la démence dans le cadre de
leur propre pratique professionnelle, et d'échanger leurs expériences. La formation continue
ou le perfectionnement permettent en outre de valoriser les professionnels ainsi que de ren-
forcer leur engagement et leur motivation. Les expertes et experts considérent ces deux

73 Office fédéral de la santé publique OFSP. Promotion de la santé et prévention axées sur les ainés.
74 Observatoire de la santé OBSAN (2021).

75 Organisation mondiale de la santé OMS (2017).

76 Appréciation des expertes et experts.
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eéléments comme prioritaires, puisque les soins, la prise en charge et le traitement peuvent
étre tres intensifs dans le domaine de la démence.

Pour renforcer la PDS en lien avec la démence, il est indispensable de transmettre des
connaissances sur une prévention efficace et adéquate et de sensibiliser les profession-
nels. De cette maniére, les actrices et acteurs peuvent mettre en ceuvre de maniére ciblée
les mesures de prévention destinées aux personnes atteintes de démence. Il est donc es-
sentiel que les instituts de formation pour les professions de la santé, mais aussi les cursus
de formation continue et de perfectionnement intégrent le théme spécifique de la PDS en
lien avec la démence. Dans le cadre du processus politique de mise en ceuvre de l'initiative
sur les soins infirmiers, une attention particuliére doit étre accordée au theme de la prise en
charge et des soins de longue durée en lien avec la démence.

Mettre en réseau des interfaces (et offres)

D’innombrables actrices et acteurs de différents systémes sont impliqués tout au long du par-
cours de santé des personnes atteintes de démence : le systéme de santé, le secteur social
et la collectivité, mais aussi les instituts de formation et les autorités.”” Au fur et a mesure de
la progression de la maladie, I'entourage (proches, professionnels de la santé) gagne en im-
portance.”® En raison des symptomes de la maladie, les personnes atteintes de démence ont
un besoin élevé en soins, qui ne cesse d’augmenter au fur et 8 mesure de I'évolution de la
maladie.” S’agissant des offres, les expertes et experts estiment qu’il est actuellement né-
cessaire d'améliorer la mise en réseau et la coordination entre les systemes, c'est-a-dire entre
les institutions ou les personnes clés qui identifient les symptdmes, posent le diagnostic et les
institutions sociales/établissements de soins responsables de la prise en charge.® La mise
en réseau des interfaces entre ces systémes (p. ex. par la création d'une plateforme) joue
donc un role prépondérant et implique une coordination de toutes les parties impliquées tout
au long du parcours de santé. Les actrices et acteurs, mais aussi les mesures et interventions
doivent étre interconnectés. La promotion d'une mise en réseau ou d'une coordination des
différentes offres axées sur les besoins constitue un grand défi. Certes, il existe déja en Suisse
différentes personnes, institutions et organisations qui répondent a ces besoins en proposant
des offres de coordination des prestations visant a couvrir les besoins en soins individuels.8"
Ce type de coordination devrait toutefois étre étendu a toute la Suisse.

Pour renforcer la PDS en lien avec la démence, les professionnels de la santé, du secteur
social et de la collectivité doivent étre disposés a travailler en réseau. Cela implique égale-
ment la motivation a pratiquer l'interprofessionnalité, la coopération et la coordination. La
mise en réseau peut étre encouragée par la création et I'établissement d’espaces
d'échange, mais aussi par la réduction des barrieres structurelles a la mise en réseau et a
I'échange interprofessionnel et la mise & disposition des connaissances spécifiques a la
démence dans les différentes disciplines. La mise a disposition des ressources nécessaires
aux activités de mise en réseau des professionnels constitue en outre une condition impor-
tante pour renforcer la PDS en lien avec la démence.

Assurer les possibilités de financement pour les offres de prévention

Pour une mise en ceuvre nationale des offres et interventions de prévention dans le domaine
de la démence et une utilisation a large échelle par les personnes concernées, il estimportant
de disposer de possibilités de financement. En ce qui concerne le développement de

7 P. ex. spécialistes issus de la médecine de famille, de la neurologie, de la neuropsychologie, de la psychiatrie gériatrique,
de la gériatrie, des soins palliatifs, de I'aide et des soins a domicile, des cliniques de la mémoire, de la physiothérapie, de
I'ergothérapie, de la diététique, de I'aumonerie, des organisations de patients et de proches, des associations, des auto-
rités sociales (liste non exhaustive).

78 Appréciation des expertes et experts.

79 Alzheimer Suisse (2019). Coordination des offres de prestations dans le domaine de la démence.

80 | ucas, B. & S. Hurst (2017).

81 Alzheimer Suisse (2019). Coordination des offres de prestations dans le domaine de la démence. Documentation des
différents modéles de coordination et exemples pratiques. Sur mandat de I'Office fédéral de la santé publique OFSP.
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nouvelles mesures préventives, la promotion de projets liés a la PDS dans le domaine des
maladies non transmissibles, des dépendances et des maladies psychiques offre une possi-
bilité de financement susceptible d’assurer le financement initial. 82

Les possibilités de financement des offres de la PDS sont présentées dans le manuel sur le
financement des offres de prévention dans le domaine des soins.® Dans le domaine de la
démence, des sources de financement variées sont nécessaires puisque, en dehors de la
prise en charge médicale proprement dite, différents domaines jouent un réle clé, tels que
I'environnement de vie, les comportements favorables a la santé, le soutien des proches ai-
dants et le systéme social. Outre I'assurance obligatoire des soins (AOS), différents organes
de financement doivent donc intervenir tels que les communes, cantons, ligues de santé et
organisations de patients. Le champ d'application de 'AOS comprend notamment les presta-
tions de la détection médicale précoce ainsi que le traitement et les soins de la démence et
des comorbidités. Une prise en charge, des soins et des traitements médicaux de qualité
constituent également une prévention au sens de la prévention secondaire et tertiaire. |l con-
vient de noter que la définition des prestations de prévention dans le cadre de I'AOS n’inclut
que les mesures pour lesquelles une maladie ne s'est pas encore déclarée ou n'a pas encore
été diagnostiquée, ou qu’il n’existe pas encore de symptdmes. Les mesures prises en pré-
sence d’'une maladie existante sont considérées comme des prestations de diagnostic et de
traitement et ne relévent donc pas de la prévention au sens de l'art. 26 de la Loi fédérale sur
I'assurance-maladie (LAMal). Le financement des activités de coordination et de coopération,
qui sont également importantes dans le domaine de la démence en raison du grand nombre
de professionnels impliqués, pose encore certains défis, notamment en raison de I'absence
de positions tarifaires appropriées. Des informations sur les offres de soins, les offres de coor-
dination et leur financement se trouvent dans la publication d'Alzheimer Suisse et de 'OFSP
d’octobre 2019.84

La promotion de projets liés a la PDS constitue un financement initial considérable pour les
projets en cours de développement et la création de nouvelles offres. La promotion de pro-
jets liés a la PDS en lien avec la démence est plus qu’indiquée, étant donné que la maladie
dure de nombreuses années et des mesures adéquates s’imposent par conséquent.

La mise en ceuvre nationale des interventions préventives dépend des possibilités de fi-
nancement des mesures assurées par différentes sources de financement.

6 Conclusion

En résumé, la PDS est primordiale et nécessaire dans le domaine de la démence pour plu-
sieurs raisons :

= Tant que la démence n'est pas guérissable, il est essentiel de prendre des mesures pré-
ventives visant a ralentir I'évolution de la maladie et a éviter les complications ou les sé-
quelles.

= Etant donné que la démence implique souvent une longue phase pré-diagnostique, la
détection et I'intervention précoces revétent une importance capitale.

= Enraison de la longue évolution progressive de la démence, il est particulierement im-
portant de prévenir les maladies concomitantes et séquelles ainsi que de préserver le
plus longtemps possible la qualité de vie et la participation sociale des personnes at-
teintes de démence et de leurs proches aidants.

= |l existe de nombreux facteurs de risque qui s'appliquent a la fois a la démence et aux
autres MNT. La PDS peut impacter la démence et d'autres MNT grace a des interventions
de prévention appropriées axées sur la réduction des facteurs de risque et le renforcement
des facteurs de protection. La PDS constitue donc un théme transversal clé.

82 Office fédéral de la santé publique OFSP. Soutien de projets - Prévention dans le domaine des soins (PDS).

83 Office fédéral de la santé publique OFSP (2022). Manuel sur le financement des offres de prévention dans le domaine
des soins.

8 Alzheimer Suisse (2019). Coordination des offres de prestations dans le domaine de la démence. Documentation des
différents modeéles de coordination et exemples pratiques. Sur mandat de I'Office fédéral de la santé publique OFSP.
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La PDS en lien avec la démence peut intervenir a différents niveaux, aussi bien celui de I'indi-
vidu (personnes atteintes de démence) que celui de I'entourage (proches, proches aidants,
soignantes et soignants, personnel effectuant les traitements). En principe, la littérature et les
appréciations des expertes et experts montrent que les mesures préventives peuvent étre
efficaces et présenter une réelle utilité pour les personnes concernées (p. ex. amélioration du
bien-étre, préservation de la qualité de vie), les professionnels (p. ex. réduction des situations
de travail stressantes) et la société dans son ensemble (p. ex. réduction des colts directs et
sociaux).

Différentes conditions-cadres sont requises pour renforcer la PDS en lien avec la démence.
Celles-ci peuvent aussi impliquer des obstacles qu'il convient, le cas échéant, d’aborder acti-

vement.

Condition-cadre

Impliquer a temps les organes et personnes clés
désignées par la loi comme responsables dans
les décisions et processus relatifs a la PDS en
lien avec la démence.

Renforcer la formation (initiale), la formation con-
tinue et le perfectionnement des professionnels
qui sont en contact avec des personnes atteintes
de démence dans le cadre de leur activité, en fa-
vorisant la transmission des connaissances et la
sensibilisation a la PDS en lien avec la démence.

Promouvoir la compréhension interprofession-
nelle des professionnels de la santé, du social et
de la collectivité dans le domaine de la dé-
mence, ainsi que leur coopération et coordina-
tion.

Promouvoir les offres de prévention secondaire

Obstacle

La motivation a participer des personnes et or-
ganes clés.

Décision concernant l'intégration de la théma-
tique de la PDS en lien avec la démence dans les
cursus de formation.

Les ressources des personnes impliquées dans
la coordination et la collaboration interprofession-
nelle ainsi que les facteurs structurels (p. ex. ab-
sence de DEP8%),

Ampleur et volonté d’apporter un soutien.

et tertiaire pour les personnes atteintes de dé-
mence (ou leurs proches) par la mise a disposi-
tion et la garantie de modéles de financement.

La PDS contribue a ce que tous les professionnels du systéme de santé, du secteur social et
de la collectivité impliqués s’orientent au parcours de santé d'une personne atteinte de dé-
mence et a encourager la compréhension et la coordination interprofessionnelles. Toutes les
approches de prévention et de traitement peuvent ainsi étre résolument axées sur les besoins
et situations de vie des personnes concernées afin de pouvoir mieux relever ensemble les
défis complexes inhérents a la démence.

85 Dossier électronique du patient
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