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ANNEXE A

Cadre de tfravail adopté parle comité d'experts en vue de
I'élaboration d'un plan d’action pour la maladie d'Alzheimer

[ Approche clinique et qualité/Accessibilité/Continuité/Responsabilité clinique/réW}

Cognition Normal Débutd’évolution Stade Modéré Stade avancé
Promotion & Prévention Détection/diagnosticet  Intervention/coordination Milieu de vie substitut
investigations/traitement ~ Multidisciplinaire adaptée a la condition
évolutive de la personne
| cognition T dépendance
1 dépendance Fin de vie
| Progression de la maladie r>
eSociétal ePremiére ligne médicale  sPremiére ligne médicale ePremiéré ligne médicale
eSanté publique appuyée par les services appuyée par les services appuyée parles services
®ASSS/CSSS spécifiques et spécialisés spécifiques et spécialisés spécifiques et spécialisés
ePremiére ligne médicale eSoutien aidants/proches oCSSS PALV *CSSS; Organismes
Société Alzheimer *CSSS/organismes communautaires; organismes
CSSS communautaires privés;
Centre de soutien - Soutien aidants/proches - Soutien a domicile
Alzheimer - Répit et accompagnement - Hébergement non-
- Centre de soutien Alzheimer  institutionnel
- Hébergement CHSLD
eAidants/proches

[ Alidanfs/proches >
Symptomes psychologiques et comporiementaux associés a la maladie E—

[ Milieu de vie en évolution

[ Développement et soufien ala prafique
[ Ethique

I Recherche Innovafion :>—

Source : Bergman et al., 2009




ANNEXE B

Actions prioritaires et recommandations énoncées dans le rapport
de Bergman et ses collegues [2009]

Voici un résumé provenant du rapport de Bergman et ses collégues sur les sept actions
prioritaires et leurs recommandations [Bergman et al., 2009].

Sept actions prioritaires, 24 recommandations

Les sept actions prioritaires, assorties des vingt-quatre recommandations, refletent une vision
novatrice bien que réaliste. Le comité espere que leur cohérence et leur pertinence sauront rallier
la population autant que les professionnels et le personnel du réseau de la santé et des services
sociaux. D’ailleurs, les actions prioritaires sont formulées de facon a étre accessibles au grand
public, et pas seulement aux acteurs du réseau. Chacune d’entre elles comprend trois points : les
défis a relever, les objectifs a atteindre et les recommandations.

Action prioritaire 1 - Sensibiliser, informer, mobiliser

L'objectif de I'action prioritaire 1 est de promouvoir au sein de la population, du gouvernement,
du réseau de la santé et des services sociaux, du milieu communautaire et du secteur privé une
meilleure compréhension de la maladie, une attitude de respect des personnes atteintes et de
leurs proches ainsi que I'appui aux changements nécessaires. Cette action entend favoriser une
prise de conscience quant a I'importance des actions susceptibles de réduire les facteurs de
risque et promouvoir les facteurs de protection en vue de retarder le début de la maladie et d’en
atténuer les manifestations.

Les deux recommandations ciblent la mise en place d’une stratégie de sensibilisation,
d’information et de mobilisation. Dans le premier cas, le gouvernement est appelé, en partenariat
avec les sociétés Alzheimer, les milieux universitaires et le secteur privé, a faire connaitre tous les
aspects de la maladie et des enjeux qui s’y rapportent. Dans 'autre cas, la Direction de la santé
publique du Québec est incitée a faire de cette stratégie I'une de ses priorités et a 'orienter vers
les facteurs de protection et les facteurs de risque associés a la maladie d’Alzheimer.

Action prioritaire 2 - Assurer I'accessibilité a des services personnalisés et
coordonnés d’évaluation et de traitement pour les personnes atteintes et les
proches aidants

L'objectif de I'action prioritaire 2 est : d'améliorer et de simplifier I'acces a un processus
d’évaluation des fonctions cognitives et de diagnostic de la maladie; d’assurer I'acces a une prise
en charge intégrée des I'annonce du diagnostic; d’innover par une coordination efficace et souple
des services requis par la personne et ses proches; et d’adapter 'organisation et I'approche
proposées a la réalité locale et régionale.

La mise en place d’'une organisation de services fondée sur le modele de gestion des maladies
chroniques et sur le modeéle de pratique collaborative est au coeur des trois recommandations.

Il sagit de mettre progressivement en place, d’abord dans les groupes de médecine de famille
(GMF) et les cliniques réseaux (CR), un partenariat médecin-infirmiére avec la personne atteinte
et ses proches. Ce cadre, au sein duquel I'infirmiére responsable de la continuité des services aux



patients joue le réle d’« infirmiere pivot Alzheimer », permettra de détecter, de diagnostiquer et de
traiter la maladie.

Pour jouer son roble, le partenariat médecin-infirmiére établi avec la personne atteinte et ses
proches doit pouvoir compter sur des éléments de soutien essentiels. Il doit également pouvoir
bénéficier d’un acces rapide, facile et flexible a une gamme variée de ressources particulieres et
spécialisées, par exemple : des ressources psychosociales comme les centres de soutien Alzheimer
(CSA), des ressources cliniques telles des cliniques de cognition et des équipes spécialisées en
SCPD, un programme PALV adapté a la maladie d’Alzheimer, ainsi que des séjours facilités et

des transitions optimales en cas d’hospitalisation. Les CSSS, en collaboration avec leurs agences
régionales, sont responsables d’assurer que I'organisation des services sera adaptée a la réalité
locale et régionale.

Action prioritaire 3 - Aux stades avancés de la maladie : promouvoir la qualité de
vie, offrir 'accés au soutien a domicile et le choix d’un milieu de vie de qualité

Lobjectif de I'action prioritaire 3 est de permettre aux familles qui le désirent de garder a la
maison une personne atteinte de la maladie aux stades avancés. Lorsque les familles envisagent
plutot un milieu de vie substitut, il sagit d’offrir un choix diversifié dans des ressources
d’hébergement congues en fonction de la maladie d’Alzheimer, ol travaillent un personnel et des
gestionnaires motivés et bien formés qui favorisent la participation des familles.

Cinq recommandations sont formulées. La premiere cible le maintien a domicile des personnes
atteintes aux stades avancés de la maladie. Le programme PALV doit étre mieux adapté a la prise
en charge de la maladie d’Alzheimer et bénéficier des ressources nécessaires et de personnel bien
formé. Par ailleurs, la domotique est également visée par cette recommandation dans l'esprit
d’aménager le milieu de vie, de favoriser I'autonomie et de prévenir les accidents.

Les quatre autres recommandations concernent les milieux de vie substituts. Elles ciblent le
maintien et la création de ressources diversifiées, adaptées a la réalité de la maladie d’Alzheimer,
ainsi que le soutien professionnel que tous ces milieux de vie, publics et privés, doivent recevoir
du CSSS et du Département régional de médecine générale. Par ailleurs, le milieu de vie doit
pouvoir compter sur des professionnels et du personnel motivés et bien informés. Aussi, il
convient de revoir a la hausse les ratios de personnel afin d’améliorer la qualité des soins et celle
de I'accompagnement. Il s’agit d’aider les milieux de vie substituts a élaborer une orientation et
un programme qui reflétent la réalité de la maladie d’Alzheimer et de s’assurer qu’on y favorise la
participation des familles.

Action prioritaire 4 - Promouvoir des soins de fin de vie de qualité, pertinents sur le
plan thérapeutique, dans le respect des volontés, la dignité et le confort

Lobjectif de I'action prioritaire 4 est d'améliorer la qualité des soins de fin de vie, surtout dans les
hopitaux et les CHSLD du Québec. Un objectif qui suppose d’examiner notre approche a la lumiere
des bonnes pratiques et des expériences probantes, dans le respect des volontés des personnes
atteintes et de leur famille. Lapproche des soins de fin de vie doit s’inscrire dans un cadre
d’amélioration de la qualité et intégrer I'éducation des familles et la formation des professionnels
de la santé.

Les cing recommandations ciblent I'élaboration de guides et d’outils de pratique variés ainsi
gu’une stratégie de sensibilisation destinée au grand public. Cette stratégie touche les points
suivants : I'évolution naturelle de la maladie, les complications inévitables en fin de vie, les choix



de soins palliatifs disponibles et les directives de fin de vie anticipées. Dans le méme esprit, il est
recommandé d’offrir aux familles de la formation et du matériel éducatif ayant pour sujet la fin de
vie des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer. Par ailleurs, nous reconnaissons la nécessité
de former les professionnels et le personnel des établissements (dans les programmes collégiaux
ou universitaires, en cours d’emploi ou en formation continue) et d’instaurer des démarches

dans tous les établissements concernés pour assurer 'amélioration de la qualité des soins de fin
de vie. A cet égard, une démarche basée sur la satisfaction des familles par rapport aux soins et
I'utilisation de guides adaptés au dépistage de la douleur sont proposées.

Action prioritaire 5 - Les proches aidants : des partenaires a soutenir

Lobjectif de I'action prioritaire 5 est de considérer les proches aidants comme des « clients »

qui ont eux-mémes droit a des services. Dans une perspective proactive et préventive, il s'agit
également de leur offrir des services et des interventions psychoéducatives afin de les aider a
mieux naviguer dans le systeme de santé et le réseau communautaire, et a mieux composer avec
les manifestations de la maladie.

Au coeur des trois recommandations : la mise sur pied d’un centre de soutien Alzheimer (CSA)
sur le territoire d’un CSSS (ou d’un groupe de CSSS) en créant un partenariat communautaire
sous le leadership de la Société Alzheimer avec la collaboration du CSSS. Le CSA constitue un
milieu de proximité facilement accessible aux proches aidants et un carrefour communautaire
d’information, de formation et d’accés aux services également pour les personnes atteintes aux
stades précoces. Bien que les bénévoles y jouent un role central, le CSA doit pouvoir compter sur
la collaboration et les ressources des CSSS.

De plus, nous recommandons que les GMF et les CSSS créent un dossier « proches aidants » et
utilisent un outil d’évaluation particulier a cette fin. Les proches aidants doivent pouvoir compter
sur des services de répit et d'accompagnement flexibles, de jour comme de nuit, pour une courte
période ou une période plus longue, planifiés conjointement d’avance ou en cas d’urgence.

De plus, il est essentiel que le gouvernement renforce et assouplisse les mesures sociales et
financieres visant a soutenir les proches aidants.

Action prioritaire é - Développement et soutien de la pratique

Lobjectif de I'action prioritaire 6 est de reconnaitre I'investissement dans la formation comme
I'une des stratégies requises pour rehausser la qualité des soins et valoriser le role des
gestionnaires, des professionnels et des soignants, tout en contribuant a leur recrutement et a
leur rétention.

Les quatre recommandations ciblent tous les acteurs concernés (décideurs, gestionnaires,
professionnels et autre personnel) par des mesures de formation applicables a différents contextes
(collégial/universitaire, formation en début ou en cours d’emploi).

Deux recommandations sont au cceur de cette action prioritaire. Nous proposons que le ministere
de la Santé et des Services sociaux (MSSS) mobilise le milieu universitaire, les associations et
colleges professionnels, I'industrie pharmaceutique et la Société Alzheimer afin qu’ils mettent en
commun leur expertise et leurs ressources dans un effort collectif et cohérent en vue de mettre en
place une vaste opération de formation professionnelle continue qui s’adresse aux professionnels
concernés selon certaines priorités bien précises. Par ailleurs, nous proposons que le MSSS en
collaboration avec le milieu universitaire, les agences et les CSSS concoivent un plan de formation
sur la maladie d’Alzheimer, qui vise le personnel de soutien en milieu communautaire, en milieu
de vie substitut, public et privé, et en CHSLD. D’autres recommandations portent sur I'élaboration
d’une stratégie de formation collégiale et universitaire en matiére de vieillissement, plus



particulierement sur la maladie d’Alzheimer, et la conception d’un plan de formation sur la maladie
d’Alzheimer adapté aux gestionnaires et décideurs.

Action prioritaire 7 - Un effort sans précédent pour la recherche : une mobilisation
de tous les acteurs des secteurs public, universitaire et privé

L'objectif de I'action prioritaire 7 est : de promouvoir la planification, 'organisation et le soutien de
la recherche interdisciplinaire sur toutes les dimensions de la maladie d’Alzheimer; de permettre
aux personnes atteintes de la maladie et a leurs proches d’exprimer leurs besoins et d’influencer
les efforts de recherche; d’assurer la diffusion rapide et compléte des meilleures pratiques; de
développer la capacité de recherche dans I'ensemble des secteurs et des approches.

Au cceur des deux recommandations : mettre sur pied un consortium de recherche sur la maladie
d’Alzheimer ayant pour objectifs de promouvoir et de financer la recherche sur tous les aspects
de la maladie. Ce consortium, arrimé avec le Fonds de la recherche en santé du Québec, devra
jouir d’un financement annuel substantiel provenant de sources a la fois publiques (organismes
subventionnaires et ministéres provinciaux et fédéraux), privées (entreprises pharmaceutiques,
de biotechnologies et de technologies de I'information) et communautaires (sociétés Alzheimer,
fondations et organismes communautaires). Nous recommandons aussi de réviser 'article 21

du Code civil du Québec, qui vise a protéger une personne inapte a donner son consentement
pour la recherche : dans sa forme actuelle, cet article constitue un frein au développement de la
recherche axée sur I'aide a donner aux personnes atteintes et a leurs proches.

La stratégie de mise en ceuvre du plan d’'action ministériel

Le succes de I'implantation du plan d’action ministériel dépend de la mise en place d’'une
stratégie fondée sur le leadership, la circulation de I'information, le soutien a la mise en ceuvre,
I’élaboration de guides de pratique et d’outils cliniques ainsi que sur I'établissement d’une culture
d’assurance de la qualité et 'amélioration continue des services.

Les cing recommandations ciblent les responsabilités du MSSS. Nous recommandons que le MSSS
se prononce rapidement sur le rapport du comité d’experts, qu’il établisse le moment de son
implantation et qu’il accorde les moyens financiers nécessaires a sa mise en ceuvre progressive,
sur une période de six ans (jusqu’a 2015). La maladie d’Alzheimer constitue un défi prioritaire pour
le systéme de santé et de services sociaux; elle doit étre reconnue comme une maladie chronique
et, a ce titre, étre intégrée au plan d’action ministériel 2010-2015, au plan québécois de prise en
charge de la maladie chronique, au programme national de santé publique et aux ententes de
gestion et d’imputabilité.

Au coeur des recommandations : la création d’'une équipe ministérielle stratégique de mise en
ceuvre et de suivi du plan d’action ministériel. Parallelement, les agences et les CSSS doivent
élaborer leur plan régional et local avec le soutien de cette équipe ministérielle. Au niveau
national, le MSSS, en collaboration avec le milieu universitaire, doit mettre rapidement sur pied un
groupe d’experts pour concevoir des guides et des outils de pratique concernant la maladie et en
assurer la mise a jour réguliére grace a la collaboration du futur Institut national d’excellence en
santé et en services sociaux (INESSS).



ANNEXE C

Stratégies de recherche documentaire

PubMed
Stratégie 1 : Services spécialisés et proches aidants
Recherche effectuée le 9 novembre 2010

Limites : 1991-2010; anglais et francais; essais cliniques, méta-analyses, guides de pratique, essais
controlés randomisés

alzheimer disease/diagnosis[majr] OR alzheimer disease/prevention and control[majr] OR
#1  alzheimer disease/psychology[majr] OR alzheimer disease/rehabilitation[majr] OR alzheimer
disease/therapy[majr] OR alzheimer disease/nursing[majr]

#2  alzheimer][ti]
#3  alzheimer disease/drug therapy[mh] OR drug therapy[mh]
#4  (#1 OR #2) NOT #3

health services administration[mh] OR health care economics and organizations[mh] OR OR
#5  health care facilities, manpower, and services [mh] OR mental health services[mh] OR social
support[mh]

health service*[tiab] OR health polic*[tiab] OR health plan*[tiab] OR health care[tiab]
OR healthcare[tiab] OR care management[tiab] OR case management[tiab] OR disease
management[tiab] OR patient care*[tiab] OR critical pathway*[tiab] OR intervention*[tiab] OR
care plan*[tiab] care program*[tiab] OR care strateg*[tiab] OR care model*[tiab] OR model of
care[tiab] OR organizational model*[tiab] OR coordinated care*[tiab] OR care coordination[tiab]
OR collaborative care[tiab] OR integrated care[tiab] OR interdisciplinary care[tiab] OR care

#6  continuity[tiab] OR care continuum[tiab] OR continuity of care[tiab] OR continuum of
care[tiab] OR community health[tiab] OR center of excellence[tiab] OR secondary care*[tiab]
OR secondary health care*[tiab] OR secondary healthcare*[tiab] OR specialized care*[tiab]
OR specialised care*[tiab] OR specialized health care*[tiab] OR specialised health care*[tiab]
OR specialized healthcare*[tiab] OR specialized healthcare*[tiab] OR health resource* OR
health priorit*[tiab] OR health promotion[tiab] OR health education[tiab] OR carer*[tiab] OR
caring[tiab] OR caregiver*[tiab] OR care giver*[tiab]

#7  #50R#6

meta-analysis as topic[mh] OR meta-analysis[pt] OR meta analy*[tw] OR metaanaly*[tw]
OR review literature as topic[mh] OR review[pt] OR systematic review*[tw] OR systematic
overview*[tw] OR guideline[pt] OR practice guideline[pt] OR guideline*[tw] OR comparative
study[pt] OR comparative stud*[tw] OR clinical trial[pt] OR clinical trial*[tw] OR randomized
controlled trials as topic[mh] OR randomized controlled trial[pt] OR clinical trial*[tw] OR
controlled trial*[tw] OR best practic*[tw]

#9  #4 AND #7 AND #8

#8



#1

#2
#3
#4

#5

#6

#7
#8
#9

#10

#11
#12

#13

#14

Stratégie 2 : Cliniques de cognition
Recherche effectuée le 11 novembre 2010
Limites : 1991-2010; anglais et francais

alzheimer disease/diagnosis[majr] OR alzheimer disease/prevention and control[majr] OR
alzheimer disease/psychology[majr] OR alzheimer disease/rehabilitation[majr] OR alzheimer
disease/therapy[majr] OR alzheimer disease/nursing[majr]

alzheimer(ti]
alzheimer disease/drug therapy[mh] OR drug therapy[mh]
(#1 OR #2) NOT #3

health services administration[mh] OR health care economics and organizations[mh] OR OR
health care facilities, manpower, and services [mh] OR mental health services[mh] OR social
support[mh]

health service*[tiab] OR health polic*[tiab] OR health plan*[tiab] OR health care[tiab]

OR healthcare[tiab] OR care management[tiab] OR case management[tiab] OR disease
management[tiab] OR patient care*[tiab] OR critical pathway*[tiab] OR intervention*[tiab]
OR care plan*[tiab] care program*[tiab] OR care strateg*[tiab] OR care model*[tiab] OR
model of care[tiab] OR organizational model*[tiab] OR coordinated care*[tiab] OR care
coordination[tiab] OR collaborative care[tiab] OR integrated care[tiab] OR interdisciplinary
care[tiab] OR care continuity[tiab] OR care continuum|[tiab] OR continuity of care[tiab] OR
continuum of care[tiab] OR community health[tiab] OR center of excellence[tiab] OR centre
of excellence[tiab] OR secondary care*[tiab] OR secondary health care*[tiab] OR secondary
healthcare*[tiab] OR specialized care*[tiab] OR specialised care*[tiab] OR specialized health
care*[tiab] OR specialised health care*[tiab] OR specialized healthcare*[tiab] OR specialized
healthcare*[tiab] OR health resource* OR health priorit*[tiab] OR health promotion[tiab] OR
health education[tiab] OR carer*[tiab] OR caring[tiab] OR caregiver*[tiab] OR care giver*[tiab]

#5 OR #6
#4 AND #7
cognitive therapy[mh] OR memory disorders/rehabilitation[mh]

memory center® OR memory clinic* OR memory consulting* OR memory unit* OR memory
service*

#9 OR #10
#8 AND #11

plan*[ti] OR project*[ti] OR program*[ti] OR strateg*[ti] OR model*[ti] OR manag*[ti] OR
organis*[ti] OR organiz*[ti]

#12 AND #13



#1

#2

#3

#4

#5
#6
#7

#1
#2

#3

Stratégie 3 : A partir de références pertinentes (boule de neige, citations, auteurs)
Derniére recherche effectuée le 6 décembre 2010

Embase (Ovid)

Recherche effectuée le 11 novembre 2010

Limites : 1991-2010; anglais et francais

alzheimer disease/dm, rh, th OR alzheimer. ti

(secondary care* OR secondary health care* OR secondary healthcare* OR specialized care*
OR specialized health care* OR specialized healthcare*).ti.

health center/ OR alzheimer disease center/ OR mental health service/ OR "health care
facilities and services"/ OR health services/ OR social support/

(health service* OR health polic* OR health plan* OR health care OR healthcare OR care
management OR case management OR disease management OR patient care™ OR critical
pathway* OR intervention* OR care plan* care program* OR care strateg* OR care model*
OR model of care OR organizational model* OR coordinated care* OR care coordination OR
collaborative care OR integrated care OR interdisciplinary care OR care continuity OR care
continuum OR continuity of care OR continuum of care OR community health OR center

of excellence OR centre of excellence OR secondary care* OR secondary health care* OR
secondary healthcare* OR specialized care* OR specialised care* OR specialized health care*
OR specialised health care* OR specialized healthcare* OR specialized healthcare* OR health
resource® OR health priorit* OR health promotion OR health education OR carer* OR caring
OR caregiver* OR care giver*).ti,ab

(plan* OR project®* OR program* OR strateg* OR model* OR manag*).ti,ab

drug/
(#1 AND (#2 OR #3 OR #4) AND #5) NOT #6

PsycINFO (Ovid)
Recherche effectuée le 12 novembre 2010
Limites : 1991-2010; anglais et francais

*alzheimer disease/ OR alzheimer.ti,ab
*health care services/

(health service* OR health polic* OR health plan* OR health care OR healthcare OR care
management OR case management OR disease management OR patient care* OR critical
pathway* OR intervention* OR care plan* care program* OR care strateg* OR care model*

OR model of care OR organizational model* OR coordinated care* OR care coordination OR
collaborative care OR integrated care OR interdisciplinary care OR care continuity OR care
continuum OR continuity of care OR continuum of care OR community health OR center of
excellence OR centre of excellence OR secondary care* OR secondary health care* OR secondary
healthcare* OR specialized care* OR specialised care* OR specialized health care* OR specialised
health care* OR specialized healthcare* OR specialized healthcare* OR health resource* OR
health priorit* OR health promotion OR health education OR carer* OR caring OR caregiver* OR
care giver*).ti,ab



#4

#5

#6
#7
#8
#9

#1

#2

#3

#4
#5
#6
#7

#1 AND (#2 OR #3)

(secondary care* OR secondary health care* OR secondary healthcare* OR specialized care*
OR specialised care* OR specialized health care* OR specialised health care* OR specialized
healthcare* OR specialized healthcare* OR specialized medical service* OR specialised
medical service* OR specialized service* OR specialised service* OR continuity of care* OR
comprehensive care* OR integrated care*).mp

#1 AND #5

(plan* OR project* OR program®* OR strateg* OR model* OR manag*).ti
#4 AND #7

#6 OR #8

Current Contents (Ovid)
Recherche effectuée le 12 novembre 2010
Limites : 1991-2010; anglais et francais

alzheimer.ti,ab

(health service* OR health polic* OR health plan* OR health care OR healthcare OR care
management OR case management OR disease management OR patient care* OR critical
pathway* OR intervention* OR care plan* care program* OR care strateg* OR care model*
OR model of care OR organizational model* OR coordinated care* OR care coordination OR
collaborative care OR integrated care OR interdisciplinary care OR care continuity OR care
continuum OR continuity of care OR continuum of care OR community health OR center

of excellence OR centre of excellence OR secondary care* OR secondary health care* OR
secondary healthcare* OR specialized care* OR specialised care* OR specialized health care*
OR specialised health care* OR specialized healthcare* OR specialized healthcare* OR health
resource* OR health priorit* OR health promotion OR health education OR carer* OR caring OR
caregiver* OR care giver*).ti,ab

(secondary care* OR secondary health care* OR secondary healthcare* OR specialized care*

OR specialised care* OR specialized health care* OR specialised health care* OR specialized
healthcare* OR specialized healthcare* OR specialized medical service* OR specialised medical
service* OR specialized service* OR specialised service* OR continuity of care* OR comprehensive
care® OR integrated care*).mp

(plan* OR project® OR program™ OR strateg® OR model* OR manag?*).ti
#1 AND #2 AND #4

#1 AND #3

#5 OR #6

Ageline (EBSCO)
Recherche effectuée le 12 novembre 2010

Limites : 1991-2010; anglais et francais



#1

#2

#3

#4
#5
#6

#1
#2

#3

#4

#5
#6
#7
#8

10

TX alzheimer

TX (health service* OR health polic* OR health plan* OR health care OR healthcare OR care
management OR case management OR disease management OR patient care* OR critical
pathway* OR intervention* OR care plan* care program* OR care strateg* OR care model*
OR model of care OR organizational model* OR coordinated care* OR care coordination OR
collaborative care OR integrated care OR interdisciplinary care OR care continuity OR care
continuum OR continuity of care OR continuum of care OR community health OR center

of excellence OR centre of excellence OR secondary care* OR secondary health care* OR
secondary healthcare* OR specialized care* OR specialised care* OR specialized health care*
OR specialised health care* OR specialized healthcare* OR specialized healthcare* OR health
resource* OR health priorit* OR health promotion OR health education OR carer* OR caring OR
caregiver* OR care giver*)

TX (secondary care* OR secondary health care* OR secondary healthcare* OR specialized care*
OR specialised care* OR specialized health care* OR specialised health care* OR specialized
healthcare* OR specialized healthcare* OR specialized medical service* OR specialised

medical service* OR specialized service* OR specialised service* OR continuity of care* OR
comprehensive care* OR integrated care*)

#1 AND (#2 OR #3)
Tl (plan* OR project* OR program®* OR strateg* OR model* OR manag*)
#4 AND #5

CINAHL (EBSCO)
Recherche effectuée le 12 novembre 2010
Limites : 1991-2010; anglais et francais

MM alzheimer’s disease/th/td/nu/og/pc/rh
TX alzheimer

MH (health services accessibility OR health services administration OR health services for the
aged)

TX (secondary care* OR secondary health care* OR secondary healthcare* OR specialized care*
OR specialised care* OR specialized health care* OR specialised health care* OR specialized
healthcare* OR specialized healthcare*)

Tl (plan* OR project* OR program* OR strateg® OR model* OR manag*)
(#1 OR #2) AND #3 AND #4

(#1 OR #2) AND #4 AND #5

#6 OR #7

Dissertations & Theses (ProQuest)
Recherche effectuée le 11 novembre 2010

Limites : 1991-2010; anglais et francais



#1

#2

#3

Tl(alzheimer)

FT(health service* OR health polic* OR health plan* OR health care OR healthcare OR care
management OR case management OR disease management OR patient care* OR critical
pathway* OR intervention* OR care plan* care program* OR care strateg* OR care model*
OR model of care OR organizational model* OR coordinated care* OR care coordination OR
collaborative care OR integrated care OR interdisciplinary care OR care continuity OR care
continuum OR continuity of care OR continuum of care OR community health OR center

of excellence OR centre of excellence OR secondary care* OR secondary health care* OR
secondary healthcare* OR specialized care* OR specialised care* OR specialized health care*
OR specialised health care* OR specialized healthcare* OR specialized healthcare* OR health
resource* OR health priorit* OR health promotion OR health education OR carer* OR caring OR
caregiver* OR care giver*)

#1 AND #2

Sites Internet consultés

Les informations que nous avons utilisées pour la rédaction de ce rapport proviennent également
de la littérature grise. Voici les sites Web que nous avons consultés :

Australie

e Aged Care Australia : http://www.agedcareaustralia.gov.au/

e Alzheimer’s Australia : http://www.fightdementia.org.au/default.aspx

e Carers Australia : http://www.carersaustralia.com.au/

Carer Support : http://www.carersupport.org.au/

Centrelink, Department of Human Services : http://www.centrelink.gov.au/internet/internet.
nsf/home/index.htm

e Commonwealth Respite and Carelink Centres : http://www9.health.gov.au/ccsd/index.cfm

e Department of Health and Aging, Australian Government : http://www.health.gov.au/

New South Wales

e Ageing, Disability & Home Care, Family & Community Services : http://www.adhc.nsw.gov.au/

e NSW Department of Health, NSW Government : http://www.health.nsw.gov.au/

Queensland

e Queensland Health, Queensland Government : http://www.health.qld.gov.au/

South Australia

e Government of South Australia : http://www.sa.gov.au/

Victoria

e Department of Health, Victorian State Government : http://www.health.vic.gov.au/

11



Belgique

e Centre fédéral d’expertise des soins de santé : http://www.kce.fgov.be/Index.
aspx?SGREF=3232

e Fondation Roi Baudoin : http://www.kbs-frb.be/index.aspx?LangType=2060

e Ligue Alzheimer A.S.B.L. : http://www.alzheimer.be/

Canada

e Société Alzheimer du Canada : http://www.alzheimer.ca/

Alberta
e Alberta Health and Wellness : http://www.health.alberta.ca/

Colombie-Britannique

e Alzheimer Society of British Columbia : http://www.alzheimerbc.org/

e Ministry of Health, Province of British Columbia : http://www.gov.bc.ca/health/

Manitoba

e Manitoba Health, Province of Manitoba : http://www.gov.mb.ca/health/

Ontario

e Alzheimer Knowledge Exchange Resource Centre : http://www.akeresourcecentre.org/

e Alzheimer Society of Ontario : http://www.alzheimerontario.org/

e Alzheimer Society of York Region : http://www.alzheimer-york.com

e Champlain Dementia Network Programs and Services : http://champlaindementianetwork.org/

e Champlain Local Health Integration Network : http://www.champlainlhin.on.ca/

e Le Conseil du Vieillissement d’Ottawa : http://coaottawa.ca/

e Ministére de la Santé et des Soins de longue durée : http://www.health.gov.on.ca

e Programme gériatrique régional de I'Est de I'Ontario : http://www.rgpeo.com/en.aspx

e Regional Geriatric Program : http://www.rgpc.ca/

e Secrétariat aux affaires des personnes dgées de I'Ontario : http://www.seniors.gov.on.ca/fr/
index.php

e Toronto Dementia Network : http://www.dementiatoronto.org/

Québec

e Institut universitaire de gériatrie de Montréal : http://www.iugm.gc.ca/_home

Institut universitaire en santé mentale Douglas : http://www.douglas.qc.ca/

Laboratoire d’étude de la santé cognitive des ainés : http://www.lesca.ca/fr/

Le réseau des cliniques gériatriques de la mémoire : http://www.cgm-quebec.ca/

Réseau sur le vieillissement et les changements démographiques (RVCD) : http://wpp01.msss.
gouv.gc.ca/appl/k30/




e Société Alzheimer de Montréal : http://www.alzheimermontreal.ca/

e Société Alzheimer de Québec : http://www.societealzheimerdequebec.com/?mn=accueil

Saskatchewan

e Government of Saskatchewan : http://www.gov.sk.ca/

Terre-Neuve et Labrador

e Department of Health and Community Services : http://www.health.gov.nl.ca/health/

Etats-Unis

e Alzheimer’s Association : http://www.alz.org/index.asp

e National Institute on Aging : http://www.nia.nih.gov/

e TAUB Institute for Research on Alzheimer’s Disease and the Aging Brain : http://www.cumc.

columbia.edu/dept/taub/

Europe

e Alzheimer Europe : http://www.alzheimer-europe.org/

e Ligue Européenne Contre la Maladie d’Alzheimer : http://www.maladiealzheimer.fr/

e Public Health Europe, European Commission : http://ec.europa.eu/health/index_en.htm

France

e Caisse Nationale de solidarité pour I'autonomie : http://www.cnsa.fr/

e Observatoire National de la Recherche sur la Maladie d’Alzheimer : http://cm2r.enamax.net/

onra/index.php

e Plan Alzheimer 2008-2012 : http://www.plan-alzheimer.gouv.fr/

Irlande

e Alzheimer Society of Ireland : http://www.alzheimer.ie/

e Centre for Ageing Research and Development in Ireland : http://www.cardi.ie/

e Department of Health, Ireland : http://www.dohc.ie/

e National Council on Ageing and Older People : http://www.ncaop.ie/

Norvege

e Ministry of Health and Care Services : http://www.regjeringen.no/en/dep/hod.html

Nouvelle-Zélande

e Alzheimers New Zealand : http://www.alzheimers.org.nz/

e Canterbury District Health Board : http://www.cdhb.govt.nz/

e Ministry of Health, New Zealand : http://www.moh.govt.nz/moh.nsf

e Ministry of Social Development : http://www.msd.govt.nz/
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Organisations internationales

e Alzheimer Disease International : http://www.alz.co.uk/

e Association Internationale pour la Recherche sur la Maladie d’Alzheimer : http://www.airma.

org/

e Dementia Advocacy and Support Network International : http://www.dasninternational.org/

e Organisation de coopération et de développement économiques : http://www.oecd.org/

e World Health Organisation : http://www.who.int/en/

Pays-Bas

e The Health Council of Netherlands : http://www.gezondheidsraad.nl/en

Royaume-Uni

e Audit Commission : http://www.audit-commission.gov.uk/Pages/default.aspx

Department of Health : http://www.dh.gov.uk/en/index.htm

London Health Programmes : http://www.healthcareforlondon.nhs.uk/

National Audit Office : http://www.nao.org.uk/

National Institute for Health and Clinical Excellence : http://www.nice.org.uk/

Royal College of Psychiatrists : http://www.rcpsych.ac.uk/

Social Care Institute of Excellence (SCIE) : http://www.scie.org.uk/

e The Carers Resource : http://www.carersresource.org/

Suede

e Government Offices of Sweden : http://sweden.gov.se/

e SBU-Swedish Council on Health Technology Assessment : http://www.sbu.se/en/




ANNEXE D

Résultats de I'évaluation du Croydon Memory Service Model (Royaume-Uni)

Résultats de |’évaluation d’un modéle de services

Un modeéle de services, le Croydon Memory Service Model (CMSM), a été élaboré et implanté

a Croydon, un arrondissement du sud du grand Londres au Royaume-Uni, et a fait 'objet d’une
évaluation [Banerjee et al., 2007]. Au terme d’une analyse de besoins conduite de 1999 a 2002,
il avait été décidé d’établir un groupe multi-agences qui incluaient des services de santé, des
services sociaux et des organismes bénévoles. Ce groupe offrirait un service de consultation a
une clientéle variée de personnes dgées atteintes ou non de démence, de proches aidants, de
fournisseurs de services et se concentrerait sur deux objectifs : 1) reconnaissance et intervention
précoces aupres des personnes atteintes de démence et de leurs proches aidants; 2) offre d’un
service complet et précoce d’évaluation, de diagnostic et de traitement a ces personnes.

Le CMSM est le modeéle choisi pour offrir ce service a débit rapide a une population de 46 000
personnes de 65 ans ou plus et il est constitué d’une équipe multidisciplinaire de 5 personnes dont
le profil n’est pas précisé. Toutefois, dans une autre publication, il est mentionné que le personnel
présente le profil de formation suivant : soins infirmiers, psychiatrie, service social et psychologie
[Willis et al., 2009]. L'évaluation et le traitement sont réalisés a domicile par I'un ou l'autre membre
de I'équipe, mais le diagnostic et le plan de traitement sont établis par I'équipe multidisciplinaire
prise dans son ensemble [Banerjee et al., 2007]. Il ne s’agit pas formellement d’un service spécialisé,
puisqu’il est bien intégré dans les services de premiere ligne.

Le service a démarré ses activités le 1°" novembre 2002 et I'évaluation a porté sur les 290
demandes de consultation faites jusqu’au 30 avril 2004. Parmi ces personnes, 247 ont fait I'objet
de I'analyse, les autres ayant été redirigées sans évaluation (27 cas), ayant refusé de participer
(15 cas) ou étant décédé (1 cas). L'évaluation du succes de cette expérience est basée sur les six
objectifs suivants :

1. Avoir moins de 10 % de refus par les personnes orientées.
2. Avoir moins de 20 % de personnes mal orientées.

3. Comprendre une clientéle composée de personnes issues des communautés ethniques
minoritaires selon leur proportion dans la population, soit 11 %.

4. Privilégier que le service soit rendu aux personnes ayant un trouble léger pour permettre une
intervention précoce, soit au moins 60 % de la clientéle.

5. Recevoir et intervenir auprés d’au moins 10 % d’adultes dont la démence se manifeste avant
I'dge de 65 ans.

6. Augmenter de 50 % le nombre de nouveaux cas de démence évalués et traités par année a Croydon.

Parmi les participants (n = 247 a la premiére évaluation), 87 (35 %) étaient atteints de la maladie
d’Alzheimer, 16 (7 %) d’une démence vasculaire et 53 (22 %) d’'une démence mixte. Les résultats
indiquent que le nouveau modele a atteint ses objectifs, comme l'illustre le tableau D-1.

Les résultats de cette étude suggerent que le CMSM permet d’augmenter le nombre de personnes
atteintes de démence précoce qui recoivent un diagnostic et les soins appropriés. Selon les auteurs,
les personnes qui bénéficient de ce service semblent avoir une amélioration de leur qualité de vie et
des syndromes comportementaux et psychologiques de la démence (SCPD) [Banerjee et al., 2007].
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Tableau D-1 Indicateurs de succes du CVMSM, 2002-2004, Angleterre

Résultats en fonction des objectifs Pourcentage (%)

(1C 295 %)

1. Refus d’étre orienté vers le CMS 5% (3-38)

2. Clientele mal orientée 11%(9-17)

3. Clientele issue des communautés ethniques 18 % (13 - 23)

minoritaires

4. Clientele ayant un trouble léger 77 % (68 - 79)

5. Clientele de moins de 65 ans ayant une démence 18 % (13 - 23)

6. Augmentation du nombre de nouveaux cas” 63 % (57 - 67)

Abréviations : CMS(M) : Croydon Memory Service (Model); IC : intervalle de confiance
*Pour cet objectif, des données de 2004-2005 ont été utilisées.

Source : Banerjee et al., 2007.

Une étude complémentaire a tenté d’estimer, a partir de ce modeéle de service, les économies
associées au diagnostic et au traitement précoces permettant de différer les admissions dans des
centres de soins de longue durée [Banerjee et Wittenberg, 2009]. Les colts du service ont été
établis en supposant que I'équipe multidisciplinaire se composerait de 10 équivalents temps plein
(ETP) (tableau D-2), travaillerait cing jours par semaine et desservirait une population de 50 000
personnes agées de plus de 65 ans. Le service recevrait de 600 a 800 personnes acheminées par
les médecins généralistes; les services fournis seraient I'évaluation diagnostique, des soins directs
et du soutien, incluant aussi le soutien pour les proches aidants.

Tableau D-2  Profil des effectifs proposés pour un service de mémoire, en Angleterre, pour
une population de 50 000 personnes agées de plus de 65 ans

Ressources professionnelles ETP
Médecin 1,5
Infirmiére 3,0
Psychologue 1,0
Gestionnaire de soins (care manager) 2,0
Ergothérapeute 1,0
Agent administratif 1,5

Abréviation : ETP : équivalent temps plein
Source : Banerjee et Wittenberg, 2009.

AVéchelle de I'Angleterre, le fonctionnement d’un tel service coliterait environ 220 millions £ de
plus par année (secteurs public et privé). S’il permettait de réduire de 10 % l'admission en centres
de soins de longue durée par année, les économies estimées apres 10 ans seraient de 120 millions £
en dépenses publiques et de 125 millions £ en dépenses privées (assumées par les usagers ou leurs
familles), soit un total de 245 millions £. Si la réduction dans les admissions s’élevait a 20 %, apres 6
ans, les économies compenseraient les colts engagés. En 10 ans, toutes les personnes atteintes de
démence auraient acces a ce nouveau service. Les auteurs ajoutent qu’une amélioration entre 0,01
et 0,02 année de vie ajustée en fonction de la qualité par personne serait suffisante pour rendre

le service colt/efficace et que cette amélioration semble étre facilement réalisable [Banerjee et
Wittenberg, 2009].
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ANNEXE F

Stratégie d'implantation des carrefours de soutien aux proches aidants

Les aidants ont une bonne qualité de vie

f t t

Les aidants sont informés et ont un sentiment de Les aidants ressentent un Les aidants disposent de
confiance. bien-etre psychologique temps pour eux

Les aidants
connaissent les

| Les aidants bénéficient du
. ;
Services :
]
I
]
]

soutien requis

Les aidants développent les
connaissances, les

] . 4=
| Les aidants sont libérés
L]

]

' compétences et les

|

I

]

]

)

temporairement de leurs
taches d'aidant

disponibles 1+ comportements + +
necessaires
Information Formation Soutien psychologique Répit
Les aidants regoivent [e soutien et les Services* dont ils ont besoin
I =T ’ wi?i-”?:,: o T e
|.es aidants sont accueillis pour I'évaluation et le I'offre de Services évolue selon les besoins des
suivide leurs besoins et sont référés vers les aidants et la réalité régionale

services qu'ils requiérent dés le début et tout au
long de leur trajectoire

! | !

Mise en place d'un Guichet d'accés Financement des Services destinés aux aidants
Mise en place des C5A ~ développement et maintien de la mobilisation et concertation des acteurs régionaux et locaux
+ application des principes directeurs centrés sur l'aidant

t t R | t

Information Orientation ‘ Accompagnement Soutien

L'Appui

Image tirée de: Boivin M. Le rble des proches aidants: nouveaux Carrefours de soutien. Le défi de I'intervention aupres des personnes atteintes
de la maladie d’Alzheimer; Montréal; 2011. Disponible a: http://www.iugm.qc.ca/index.php/fr/etudiant/formationcontinue/actescolloque.html

Note : M. Michel Boivin est le directeur général de 'Appui, société de gestion pour le soutien aux proches aidants. Le schéma résume la stratégie
principale de cet organisme.
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