La démence en Suisse

Synthese des resultats de la Stratégie
nationale en matiere de demence
2014-2019
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La démence - un défi
pour la suisse

Notre societe vieillit de plus en plus. Parallele-
ment, le nombre de malades chroniques souf-
frant de maladies non transmissibles aug-
mente. La démence fait partie de ces maladies.
Elle est 'une des affections et des causes de
deces les plus frequentes chez les personnes
agees, dont elle constitue aussi la principale
cause de dependance.

En adoptant la Strategie nationale en matiere
de demence 2014-20189, la Confedeération et les
cantons ont cree un cadre commun pour relever
le defi de la demence en cooperation avec des
acteurs centraux.

-> Dans les pages qui suivent, vous trouverez des faits, des
chiffres et d’autres informations sur le theme de la dé-
mence. Pour accéder aux informations relatives a la straté-
gie, retournez la brochure.



Faits et chiffres sur la démence en Suisse
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Etat: 2019 Source : Alzheimer Suisse [illustration élaborée par nos soins)

De nombreuses personnes touchées

La Suisse compte environ 155000 personnes atteintes de déemence. Pour
chaqgue personne atteinte, un a trois proches sont egalement directe-
ment impactés. Le risque de demence augmente avec l'age. La majorité
des malades ont entre 65 ans et 95 ans.

Codts

Selon une estimation récente, le colt global de la démence s'éléve
chaque année a quelque 11,8 milliards de francs suisses. 46,5 % de ces
dépenses sont liées aux frais d'EMS et 47 % aux soins et a l'aide infor-
mels apportés par des proches non remuneéres. Les 6,5 % restants se
repartissent entre la prise en charge par les organisations d'aide et de
soins a domicile et les hopitaux, les consultations medicales, les medi-
caments et le diagnostic.

Source: Alzheimer Suisse (2019)

La démence - un défipour la suisse



Signes possibles de la démence
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s’orienter dans
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Des manifestations variables

Les pathologies de la démence se manifestent difféeremment d'une
personne a l'autre. On trouve parmi les signes possibles une dégradation
progressive de la mémoire, des capacités de communication, de l'orien-
tation spatiotemporelle et de l'autonomie de vie.



Formes de démence

Démence de
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* Démence mixte = associe maladie d'Alzheimer et démence vasculaire Source : enquéte de Swiss Memory Clinics (2019)

Une maladie aux multiples visages

Le terme « démence » est un terme generique qui englobe en realité plus
d’'une centaine de maladies de causes diverses, classables en deux ca-
tégories principales : les démences neurodegeneératives et les demences
vasculaires. L'origine des démences de la premiere catégorie, dont la
maladie d’Alzheimer constitue la forme la plus commune, est encore mal
expliguee. Quant aux demences vasculaires, elles sont provoquées par
des troubles circulatoires cerebraux, ou bien des AVC, souvent successifs.



Conséquences possibles de la démence
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RELATIONS SOCIALES

Dégradation des rapports aux autres en général, altération des relations avec la famille, les amis et les connaissances

Malades et proches, tout le monde est impacte

N'importe qui peut étre confronté au diagnostic de demence, que ce
soit en tant que malade ou bien en tant que proche, ami ou collegue
de travail. Quand le verdict tombe, les répercussions sont énormes. La
maladie entraine des changements importants dans le mode de vie et
dans les relations sociales. Elle bouleverse totalement l'existence des

personnes concernees.



Conditions pour améliorer la qualité de vie des personnes
atteintes de démence

Une sensibilisation du public Des offres adaptées aux besoins . "
. : ) L, i Un conseil et un soutien
a la question de la démence et une bonne qualité de prise en .
) > X compétents de la part des
et aux besoins des personnes charge tout au long de l'évolution .
, . professionnels et des proches
concernees de la maladie

Les malades ont besoin de compréhension,
de soutien et d'une bonne prise en charge

Malgré les repercussions de la maladie, les personnes atteintes de
demence, ainsi que leur entourage, peuvent parvenir a conserver une
bonne qualité de vie. Cela impligue toutefois que le public soit sensibi-
lise a la realité que vivent les personnes concerneées et a leurs besoins.
Et que le systeme socio-sanitaire permette aux patients d'étre traités,
conseillés, accompagnés et soignés d'une facon qui soit adaptée a leur
situation specifique.



Stratégie nationale en matiere
de démence 2014-2019

Notre societé vieillit de plus en plus. Paralléele-
ment, le nombre de malades chroniques souf-
frant de maladies non transmissibles augmente.
La démence fait partie de ces maladies. Elle est
'une des affections et des causes de deces

les plus frequentes chez les personnes &gees,
dont elle constitue aussi la principale cause de
dependance.

La Strategie nationale en matiere de demence
2014-2019 deployee par la Conféderation et les
cantons, conjointement avec d'autres acteurs
du systeme de sante, vise a repondre a ce defi.
Elle place les personnes atteintes et leurs
proches au centre des preoccupations. Son ob-
jectif est de réduire le poids que la maladie fait
peser sur eux et d'améliorer leur qualité de vie.

- Pour accéder aux informations relatives a la démence
elle-méme, notamment aux faits et chiffres concernant la
Suisse, retournez la brochure.



Acteurs concernés
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De multiples acteurs concernés

La démence constitue un defi pour de nombreux acteurs, auxquels elle
pose des questions centrales:

Comment mieux sensibiliser la population aux besoins des per-
sonnes atteintes de demence?

Comment combattre les préjugés a l'egard des personnes atteintes
de demence?

Comment proposer des offres adaptees aux besoins des personnes
atteintes de demence, et comment financer ces offres?

Comment garantir la qualité de la prise en charge tout au long de
l'évolution de la maladie ?

Comment renforcer les compétences nécessaires a une prise

en charge adaptée a la demence chez les professionnels et les
non-professionnels?

Stratégie nationale en matiére de démence 2014-2019



Stratégie nationale, portée nationale

La Stratégie nationale en matiére de démence (SND) offre aux acteurs
impligues un cadre commun important pour leurs activités. Depuis son
lancement, elle a impulsé de nombreuses initiatives conjointes (projets
et autres réalisations) de la part de tout les parties prenantes. Plusieurs
cantons ont entrepris d'élaborer leurs propres stratégies et plans d'ac-
tion sur la démence, en s'alignant en partie sur les axes de la stratégie
nationale.

La SND apporte une contribution a la strategie de politique sanitaire du

Conseil fédéral «Santé2020 », plus précisement & son objectif d'améliorer
la qualité de vie des personnes dgees ainsi que la qualitée des soins qui

leur sont fournis.
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Grace aux résultats produits par la SND, la Confédération, les cantons,
les communes, les organisations de professionnels et de personnes
concernees ainsi gue les fournisseurs de prestations ont en main les
cartes necessaires pour continuer de sensibiliser le public a la question
de la demence, optimiser les offres - a savoir la qualite du conseil, de
'accompagnement, du traitement et des sains fournis aux malades - et
renforcer les compétences des professionnels.



Interfaces avec d’autres activités nationales

Le théme de la déemence est vaste. La Stratégie nationale en matiere de
demence 2014-2019 ne couvre pas tous ses aspects et se concentre sur
la priorité que constitue la prise en charge des malades. Mais il existe
d'autres programmes et projets nationaux qui présentent des liens avec
ce théme et offrent ainsi des possibilités de synergies et de coordination
entre les mesures.

Programmes et projets nationaux présentant des liens avec

le theme de la démence

« Stratégie nationale Prévention des maladies non transmissibles
2017-2024
Plateforme Soins palliatifs
Projet Soins coordonnés axe sur les personnes atteintes de maladies
chronigues ou d'affections multiples
Programme de promotion Interprofessionnalité 2017-2020
Programme de promotion Offres visant a décharger les proches
aidants 2017-2020
Stratégie pour les soins de longue durée
Projet Indicateurs de qualité médicaux pour les EMS et les organisa-
tions d'aide et de soins a domicile
PNR 74 Systeme de santé



Plan d’action de 'OMS

Faire de la démence une Mieux informer et Réduire les risques Améliorer le diagnostic,
priorité de santé publique sensibiliser a la de démence le traitement et la prise
démence en charge

Soutenir davantage Renforcer les collectes Intensifier la recherche
les aidants de données sur sur la démence
la démence

Source : WHO, Global Action Plan on the Public Health Response to Dementia 2017-2025

Un enjeu international

L'OMS reconnaft la démence comme la principale cause de handicap et
de dépendance des personnes 4gees dans le monde. La Suisse a beau-
coup ceuvré pour que 'organisation élabore le Plan mondial d'action de
santeé publigue contre la démence. Celui-ci a été adopte lors de la 70°
Assembléee mondiale de la sante, en mai 2017.

De maniere genérale, outre 'action menée au niveau national, la Suis-
se est fortement impliquee sur la scene internationale. Elle a en effet
soutenu l'observataire mondial de la démence de 'OMS et accompagné
pendant plusieurs années les ateliers de Lausanne sur la démence. Elle
a également organiseé diverses manifestations d’envergure internationa-
le, comme, en 2015, le symposium sur la demence tenu a Berne avec les
autres pays germanophaones, ou encore, en 2016, un événement par-
allele a 'Assemblée génerale de 'OMS. Enfin, elle fournit régulierement
des données pour des études d'organisations internationales en rapport
avec la démence et les structures de soins correspondantes.
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Une base pour la poursuite
d’un objectif commun -
resultats produits par la SND

Les bases de connaissances et les outils élaborés pour la
pratique dans le cadre de la Stratégie nationale en matiere de
démence 2014-2019 (SND) apportent des premieres réponses
aux questions centrales qui se posent autour de 'amélio-
ration de la qualité de vie des personnes atteintes de dé-
mence et de leurs proches. Grace aux réesultats produits par
la stratégie, la Confedération, les cantons, les communes,
les organisations de professionnels et de personnes concer-
nees ainsi que les fournisseurs de prestations ont en main
les cartes nécessaires pour continuer a poursuivre 'objectif
commun constitué par cette amélioration.
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Les acteurs qui suivent ont joue un role decisif dans le cadre de la Stratégie
nationale en matiere de démence 2014-2019, que ce soit pour l'élabaration
des bases et des conclusions ou la mise en ceuvre des mesures.

Association Alzheimer Suisse
Assocation Spitex privée Suisse
Office fédéral de la santé publique
Curaviva Suisse
Conférence suisse des directrices et directeurs cantonaux de la santé
H+ Les hopitaux de Suisse
INSOS Suisse
Médecins de famille et de l'enfance Suisse
Réseau démence des deux Bale
Fondation Pro Senectute Suisse
Académie suisse des sciences médicales
Association suisse des infirmiers et infirmiéres

Fondation Science et Cité

Association d’établissements économiquement indépendants
pour personnes agées

Société professionnelle suisse de gériatrie

Société suisse de psychiatrie et psychothérapie de la personne agée
Société Suisse de Gérontologie

Swiss Memory Clinics

: — Association faitiére de la branche de l'aide et des soins a domicile

a but non lucratif

SwissDRG SA
Centre universitaire de médecine de premier recours des deux Bale

Légende des groupes cibles des résultats:

“, Population

& Personnes concernées et proches

3 Professionnels

@ Cantons et communes

APPROCHES

Aupres de la population, des proches
et des personnes concernées

— Activités de sensibilisation

RESULTATS DANS LE DOMAINE
CONNAISSANCES

Barométre de la démence 2018

sont necessaires.

RESULTATS DANS LE DOMAINE
OUTILS

Campagnes de mobilisation (#perso, etc.)

Ces campagnes permettent d'éveiller la
conscience de la population.

ACTEURS IMPLIQUES
( Alzheimer Suisse ) (Pru Senectute)

...........................................................................

CALENDRIER GROUPES CIBLESN

depuis 2015 : Y 3

Ce site Internet offre un premier point de contact
aux personnes concernees et & leurs proches.

ACTEURS IMPLIQUES
( Alzheimer Suisse ) (Pru Senectute)

...........................................................................

CALENDRIER GROUPES CIBLES

depuis 2015 :
i . A 3

ACTEURS IMPLIQUES

( Alzheimer Suisse ) (Science et Cité)

Comment combattre les préjugés a l'égard des personnes
atteintes de démence et mieux faire connaitre leurs besoins?

Cette enquéte fournit des informations sur les connaissances, les opinions et les attitudes de la popu-
lation suisse sur la demence et les personnes qui en sont atteintes, et indique ainsi aux organisations
de personnes concernees les domaines ou des lacunes subsistent et ou des efforts supplémentaires

..............................................................................

Auprés des professionnels des soins et
d’autres groupes professionnels

- Activités de sensibilisation

............................................................................

ACTEURS IMPLIQUES CALENDRIER GROUPES CIBLES
@) : 2018-2019 ; 0

Matériel d’information

Pour former les collabarateurs de leurs bran-
ches, les associations professionnelles recoi-
vent des documents d'information (pour certains
nouveaux) sur le comportement a avoir avec les
persannes atteintes de demence.

ACTEURS IMPLIQUES

Alzheimer Suisse

............................................................................

CALENDRIER GROUPES CIBLES

2018-2018 3

Living Library

Des « bibliotheéques vivantes » sont organisées dans divers endroits de Suisse sur le theme de la dé-
mence. Ce format de manifestation permet des entretiens personnels entre les malades, les proches,
les professionnels et toutes les personnes intéressées. Il contribue a la sensibilisation et a 'échange
de connaissances et aide a combattre les prejugeés et les craintes qui peuvent exister parmi la po-
pulation et les professionnels. Pour favoriser la conduite d'autres événements de ce type, un manuel
pratique d'arganisation est mis & la disposition du public.

.............................................................................

* CALENDRIER

;2018—2019 “ & 3 @

.............................................................................

: GROUPES CIBLES

Comment proposer des offres adaptées aux besoins des personnes atteintes de démence et comment garantir la qualité de la prise en charge tout au long de 'évolution de la maladie?

Au niveau des proches aidants

— Création des bases nécessaires pour
une information individuelle, appro-
priee et complete et pour un conseil
précoce

- Création des bases nécessaires pour

un developpement adequat des offres
de decharge regionales

Monitorage de la prise en charge

geables pour parvenir 3 la situation optimale

Ancrage durable des offres de conseil

Evaluation des facteurs de succes dans le
cadre d'une étude préliminaire

ACTEURS IMPLIQUES

..................................................................

CALENDRIER * GROUPES CIBLES

2017 3 @

Proches aidants de personnes
atteintes de démence

Analyse des résultats des travaux de
recherche menés dans le cadre du pro-
gramme de promotion « Offres visant a de-
charger les proches aidants 2017-2020 »

ACTEURS IMPLIQUES

..................................................................

CALENDRIER : GROUPES CIBLES

2019-2020 & @

Directives médico-éthiques

Dispositif pour une détection précoce des
symptomes de démence

ACTEURS IMPLIQUES
( Alzheimer Suisse ) (Pro Senectute)

..................................................................

CALENDRIER GROUPES CIBLES

en preparation : 3

Au niveau des soins de base

- Elaboration de recommandations de
mesures pour renforcer le dépistage
préecace, le diagnostic et le traitement
adapte de la déemence

Dépistage précoce de la démence

Sondage auprés des meédecins de famille

..................................................................

CALENDRIER * GROUPES CIBLES

2017 & @

Directives axées sur la prise en charge et le traitement des personnes atteintes de démence

Recommandations centrees sur le dépis-
tage precoce, le diagnostic et le traite-
ment

ACTEURS IMPLIQUES

..................................................................

CALENDRIER GROUPES CIBLES

2018 &

Au niveau du diagnostic

- Elaboration de normes et de directives
pour garantir un diagnostic de qualité
et en faciliter l'acces aux personnes
concernées, indépendamment de ['4ge,
des conditions de vie et des maladies ou
handicaps existants

Ftude de fond décrivant la situation actuelle et la situation optimale concernant le monitorage de la prise en charge de la démence en Suisse ainsi que les différentes solutions envisa-

Structure, patientéele et activité
d’enseignement et de recherche

Enquéte aupres des Swiss Memory Clinics

ACTEURS IMPLIQUES
SMC

...................................................................

CALENDRIER * GROUPES CIBLES

2019 & @

Recommandations et normes de qualité

ACTEURS IMPLIQUES
SMC

...................................................................

CALENDRIER GROUPES CIBLES

2017 3

Au niveau des hopitaux

- Synthese des mesures nécessaires pour
promouvoir une prise en charge adaptee
aladémence

Au niveau des soins de longue durée

- Elaboration de recommandations de
mesures pour fournir aux personnes
atteintes de démence des soins, un
traitement, un accompagnement et un
suivi adaptés a leur maladie

- Reflet et réemuneration appropriés des
prestations de soins

© ACTEURS IMPLIQUES

z

© ACTEURS IMPLIQUES

z

Soins appropriés a la démence dans les

hopitaux et les cliniques

Etat des lieux et recommandations de
mesures

..................................................................

CALENDRIER * GROUPES CIBLES

2017 & @

Financement des prestations de soins

Analyse (secteur ambulatoire et EMS] et
g¢laboration d’'une proposition d'adaptation
de U'OPAS

..................................................................
ACTEURS IMPLIUUES EN COLL. AVEC

:
z
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CALENDRIER GROUPES CIBLES

depuis 2016

©

© ACTEURS IMPLIQUES

| s (50)

Adaptation du systeme tarifaire
SwissDRG (version 8.0)

Notamment integration de codes supplé-
mentaires dans la matrice CCL a des fins
de revalorisation des cas de démence et
delirium dans certaines situations dia-
gnostiques difficiles

..................................................................

CALENDRIER GROUPES CIBLES

2017 3

Plateforme en ligne «Box démence »
Approches, concepts et modeles d'accom-
pagnement et de suivi stationnaires des
personnes atteintes de démence

ACTEURS IMPLIQUES

..................................................................

CALENDRIER GROUPES CIBLES

2017 3
Proposition de modification de L'OPAS

Proposition visant 8 compléter les pres-
tations de sains fournies aux personnes
atteintes de démence

..................................................................

ACTEURS IMPLIQUES : AVEC LE SOUTIEN DE

(@)

CALENDRIER

GROUPES CIBLES

2017 3

Prise en charge des personnes at-

teintes de démence dans les institu-
tions de soins de longue durée

Recommandations concernant les soins, le
traitement, laccompagnement et le suivi

ACTEURS IMPLIQUES

Alzheimer Suisse

..................................................................

CALENDRIER GROUPES CIBLES

en préparation 3

Au niveau de la collaboration

— Optimisation du cadre et des bases de
collaboration pour améliorer la coordi-
nation et la mise en réseau des presta-
taires ainsi que linterdisciplinarité

: CALENDRIER : GROUPES CIBLES

20 S U

Set d’indicateurs en ligne : . ’

Monitorage des données sur des paramétres determinés des pathologies de la démence et de la prise en charge en Suisse

GROUPES CIBLES

| S0

Promotion de la coordination des pres-
tations de soins et d'accompagnement

Recueil de recommandations

ACTEURS IMPLIQUES

Aide et soins a domicile

...............................................................

CALENDRIER * GROUPES CIBLES

2017 3 @

: CALENDRIER
i encours

: CALENDRIER : GROUPES CIBLES

2018 &

Rémunération des prestations dans le
cadre des soins coordonnés

Manuel de recommandations a lintention
des fournisseurs de prestations et des

ACTEURS IMPLIQUES

..................................................................

CALENDRIER * GROUPES CIBLES

a0
Modeéles de coordination

Synthése des différents modeles existants

ACTEURS IMPLIQUES

Alzheimer Suisse

..................................................................

CALENDRIER * GROUPES CIBLES

2019 3 @

Comment renforcer les compétences nécessaires a une prise en charge adaptée

aladémence?

Chez les professionnels

— Creéation des bases necessaires pour renforcer les compétences spécifigues a la demence
des professionnels de la santé et du social afin qu'ils puissent analyser la situation des
personnes atteintes de démence, mais aussi traiter, accompagner et soigner ces personnes
dans un abjectif de qualité

- Promotion du transfert des résultats de la recherche dans la pratique et des echanges entre
chercheurs et utilisateurs

Développement des compétences spécifiques a la démence

Ftude préliminaire incluant une analyse exploratoire des besoins et des solutions envisageables
concernant les groupes professionnels de la médecineg, des soins, du travail social et de la
psychologie

.................................................................................................................................................

ACTEURS IMPLIQUES CALENDRIER GROUPES CIBLES

: 2016 : &

Approche professionnelle avec les personnes atteintes de démence

Synopsis des sujets pertinents dans ce domaine

.................................................................................................................................................

ACTEURS IMPLIQUES CALENDRIER GROUPES CIBLES

@ - 2018 3

Besoins de la pratique en matiére de connaissances spécifiques

Enquéte dans les deux cantons béalois

.................................................................................................................................................

ACTEURS IMPLIQUES CALENDRIER GROUPES CIBLES
: 2018 &

Promotion des évaluations interdisciplinaires dans les soins de longue durée

Recommandations de mesures et descriptifs d'instruments d'évaluation centrés sur la dépres-
sion, le délirium et les symptomes comportementaux et psychologiques de la démence (SCPD)

.................................................................................................................................................

ACTEURS IMPLIQUES  CALENDRIER : GROUPES CIBLES
(sppa) (sPss) : 2019 E;

Label «Evénement recommandé par SwissMemoryClinics »

Label developpé pour les offres de formation continue et de perfectionnement

.................................................................................................................................................

ACTEURS IMPLIQUES : CALENDRIER GROUPES CIBLES

s 2017 3

Plateforme de connaissances

Promotion des echanges entre la recherche et la pratique

.................................................................................................................................................

ACTEURSIMPLIOUES CALENDRIER GROUPES CIBLES
(RGseau monce)  en préparation .

Directives médico-éthiques

Directives axees sur la prise en charge et le traitement des personnes atteintes de demence

.................................................................................................................................................

ACTEURS IMPLIQUES CALENDRIER GROUPES CIBLES
: 2018 .

Evaluations en cas de suspicion de dépression, de délirium ou de symptomes comporte-

mentaux et psychologiques de la démence (SCPD)

Aide a lintention des professiannels des soins de longue durée incluant des modéles d'une
sélection d'évaluations spécifiques

.................................................................................................................................................

ACTEURS IMPLIQUES ¢ EN COLLABORATION AVEC ¢ CALENDRIER © GROUPES CIBLES
(orsp) ¢ (spse) (spPa) : 2019 8

Drapeaux rouges

Synopsis des signes d'alerte visant a garantir un accés aussi précoce que possible aux tests de
depistage

.................................................................................................................................................

ACTEURS IMPLIQUES  EN COLLABORATION AVEC  CALENDRIER : GROUPES CIBLES
(oFsP) : (mfe) (sPPa) i en préparation E:;

Chez les proches
et les bénévoles

— Création des bases nécessaires
pour renforcer les competences
des proches et des bénévoles

Proches aidants de personnes
atteintes de démence

Analyse des resultats des travaux
de recherche meneés dans le
cadre du programme de promo-
tion «Offres visant a décharger
les proches aidants 2017-2020 »
dans l'optique de la farmulation
de conclusions

ACTEURS IMPLIQUES

CALENDRIER
en préparation

GROUPES CIBLES
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