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PRESENTATION SOMMAIRE DE LA FEDERATION

Anne-Elisabeth Bossé
Nouvelle porte-parole de la Fédération québécoise des Sociétés Alzheimer

« Parce qu’il est grand temps de
briser les tabous entourant la
maladie d’Alzheimer et de nous
sensibiliser a ses enjeux, je Suis
fiere de m’impliquer comme porte-
parole de la Fédération
québécoise des Sociétés
Alzheimer.

Continuons  d’approfondir les
recherches et surtout, de soutenir
ceux qui en souffrent, directement
et indirectement. Les deuils
blancs sont difficiles et
demandent  énormément  de
courage. »

Anne-Elisabeth Bossé

La mission de la Fédération québécoise des Sociétés Alzheimer est de mettre en
commun les ressources et les collaborations nécessaires afin de prévenir et
alléger les conséquences de la maladie d’Alzheimer et des troubles neurocognitifs
(TNC) majeurs auprés de toute personne concernée en leur offrant de la formation,
du soutien et de I'information en plus de contribuer a la recherche.

Afin de réaliser sa mission, la Fédération agit comme péle de concertation, de
mobilisation et de coordination des Sociétés Alzheimer régionales afin de soutenir
la prise de décision sur les actions a mener en commun.

Elle rassemble les ressources requises pour mener ces actions communes aupres
de ses membres, d’acteurs privés et/ou publics

De plus, la Fédération représente ses membres aux niveaux québécois et
canadien.



RESUME DES DEMANDES

A. Créer un fonds dédié a la maladie dAlzheimer et des troubles
neurocognitifs permettant de positionner le Québec a l'avant-garde des
sociétés proactives et résilientes.

1.
2.

3.

Préparer le systéme de santé;

Préparer le soutien aux personnes vivant avec des troubles
neurocognitifs;

Financer la prévention;

B. Poser deux gestes concrets permettant de faire une différence deés
maintenant

4.

Donner un mandat a la Commissaire a la santé et au bien-étre pour
étudier les futurs besoins liés a l'augmentation des troubles
neurocognitifs;

Améliorer et pérenniser la convention d’aide pour la mise en ceuvre
du processus de référencement.



MISE EN CONTEXTE

Présentation de la Fédération

La mission de la Fédération québécoise des Sociétés Alzheimer est de mettre en
commun les ressources et les collaborations nécessaires permettant de prévenir
et d'alléger les conséquences de la maladie d’Alzheimer et des troubles
neurocognitifs majeurs auprées de toute personne concernée en leur offrant de la
formation, du soutien et de I'information en plus de contribuer a la recherche.

Afin de réaliser sa mission, la Fédération agit comme péle de concertation, de
mobilisation et de coordination des Sociétés Alzheimer régionales afin de soutenir
la prise de décision sur les actions a mener en commun.

Elle rassemble les ressources requises pour mener ces actions communes aupres
de ses membres et d’acteurs privés et/ou publics.

De plus, la Fédération représente ses membres aux niveaux québécois et
canadien.

a. Présentation des usagers

En 2022, 163 000 Québécois vivent avec
un trouble neurocognitif majeur.

En 2040, le nombre de personnes atteintes d'un trouble neurocognitif majeur
aura doublé, pour atteindre 300 000 personnes.

64 % des personnes atteintes
sont des femmes.

Des l'age de 65 ans, le risque double
tous les 5 ans.

Pres de 50 % des personnes atteintes d'un trouble neurocognitif de type maladie
d'Alzheimer recoivent leur diagnostic a un stade trop avancé de la maladie.

Pour chaque personne atteinte, il faut compter un a trois
proches aidants qui s'investissent en temps et en soins.

Le niveau de détresse ressenti est 45% plus élevé chez les proches aidants qui
accompagnent une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer que chez les
autres proches aidants.
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b. Présentation de la maladie d’Alzheimer et des TNC

La maladie d’Alzheimer est connue du grand public, mais il existe en réalité une
multitude de troubles neurocognitifs.

TYPE DESCRIPTION

LA MALADIE La maladie d’Alzheimer endommage les cellules cérébrales, ce
1 D’ALZHEIMER qui entraine une détérioration de la capacité de réflexion et de
la mémoire avec le temps. Elle est souvent considérée comme
le trouble neurocognitif le plus courant. Les changements
cérébraux caractéristiques comprennent les plaques amyloides
et les enchevétrements neurofibrillaires.

LESTROUBLES Les troubles neurocognitifs vasculaires surviennent en cas de
2 NEUROCOGNITIFS  blocage ou d'affaiblissement de I'approvisionnement du cerveau
VASCULAIRES en sang. Les cellules du cerveau sont alors aussi endommagées,

ce qui entralne des problémes de réflexion et de mouvement.
Les troubles neurocognitifs vasculaires sont considérées comme
le trouble neurocognitif le plus fréquent aprés la maladie
d’Alzheimer.

LES DEGENERES- Les dégénérescences fronto-temporales sont un groupe de
3 CENCES FRONTO- troubles plus rares qui commencent généralement par affecter

TEMPORALES les zones frontales et temporales du cerveau. Les premiers
symptomes impliquent des changements de personnalité
et de comportement, ou des changements qui surviennent
dans la compréhension ou I'élocution. D’autres changements,
notamment des problémes de mouvement, peuvent cependant
survenir un peu plus tard.

LESTROUBLES Le terme « pathologies mixtes » est utilisé lorsque plusieurs
NEUROCOGNITIFS  facteurs semblent contribuer aux troubles neurocognitifs.
MIXTES On parle alors de « troubles neurocognitifs mixtes ». Plus

une personne est agée, plus il est probable que de multiples
processus pathologiques dans son cerveau entrainent des
symptomes de troubles neurocognitifs.

5 LA MALADIEA La maladie a corps de Lewy est causée par des dépoOts anormaux
CORPS DE LEWY de la protéine alpha-synucléine appelée « corps de Lewy »a
I'intérieur des cellules nerveuses du cerveau.

TROUBLES Ce terme est utilisé lorsque les troubles neurocognitifs
6 NEUROCOGNITIFSA  surviennent chez des personnes de moins de 65 ans. Les adultes
DEBUT PRECOCE d’age moyen (et meme plus jeunes) peuvent développer des
troubles neurocognitifs a cause de divers troubles, dont la
maladie d’Alzheimer. Ces types de troubles neurocognitifs
sont plus susceptibles d'etre génétiques.




Malgré cette diversité de conditions, on peut identifier des points communs a ces
maladies pour les personnes concernées, en particulier les activités de la vie
quotidienne qui sont impactées par les symptémes de ces maladies.

Activités de la vie quotidienne entravées graduellement

L'usage sécuritaire des médicaments Participer a des activités de loisir
L'emploi efficace des transports Accomplir des taches domestiques
L'utilisation réguliére du téléphone Faire sa toilette

La gestion responsable des finances S'habiller

La gestion de la correspondance Manger

Préparer ses repas La continence

Faire une sortie seul La mobilite

réf Cummings J.L., Mega M.et coll. (1994)

c. Présentation des membres

La Fédération regroupe les Sociétés Alzheimer régionales présentes dans les 17
régions administratives du Québec (siéges sociaux et points de services).

1. ABITIBI-TEMISCAMINGUE 11. LAURENTIDES
2. BAS-SAINT-LAURENT 12. LAVAL
3. CENTRE-DU-QUEBEG 13. MASKOUTAINS - VALLEE DES PATRIOTES
4. CHAUDIERE-APPALACHES 14. MAURICIE
5. COTE-NORD 15. MONTREAL
6. ESTRIE 16. OUTAQUAIS
7. GASPESIE [ [LES-DE-LA-MADELEINE 17. QUEBEC
8. GRANBY ET REGION 18. RIVE-SUD
9. HAUT-RICHELIEU 18, SAGUENAY LAC-SAINT-JEAN
10. LANAUDIERE 20. SUROIT
)
. @ @
@ @
) @
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@ v@ @ Société régionale et ses
0 @ coordonnées completes sur
@ @0 www.masociete.ca



d. Présentation des services offerts

Les Sociétés Alzheimer du Québec contribuent concretement par des services aux
personnes, elles offrent prioritairement 5 services de base a la communauté.
Certaines (4) offrent également des services d’hébergement (permanent et
temporaire).

@ Information
(2>

Consultation et suivi individuels
@ ou en famille

Groupes de soutien pour
personnes atteintes de la maladie,
proches aidants ou couples

A Répit - stimulation a domicile
ou en centre de jour

Formation pour les personnes
proches aidantes et formation
professionnelle

Hébergement pour les personnes

atteintes offert par quatre sociétés
~== (Laval, Rive-Sud, Centre-du-Québec
et Bas St-Laurent)

) @ @ ‘|‘Z’.W @

De plus, la Fédération soutient des projets de recherche qui portent notamment
sur les sujets suivants :

Briser l'isolement

Identifier les déterminants et prévenir le déclin cognitif lieé a 'age
- Développer des applications ou des outils de santé numérique

- Développer des pratiques innovantes au sein des communautés

Il. Les défis du vieillissement de la population

Le Québec fait face a une crise imminente en matiére de soins aux personnes
vivant avec un trouble neurocognitif. Avec le vieillissement de la population,
c’est 360 000 Québécois.e.s qui vivront avec un trouble neurocognitif d’ici
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2050, soit une hausse de 145 % par rapport a 2020. Mais si le vieillissement
de la population est inévitable, des mesures audacieuses permettraient de
faire face a la crise. Ces mesures doivent étre prises aujourd’hui. C’est
pourquoi La Fédération québécoise des Sociétés Alzheimer appelle nos
institutions gouvernementales a passer a I’action pour faire face a la crise
dés maintenant.

Le nouveau rapport de la Société Alzheimer du Canada, intitulé Les troubles
neurocognitifs au Canada : quelles orientations pour le futur ? constitue la mise a
jour la plus importante sur la prévalence des troubles neurocognitifs et leur
croissance depuis 2010. Les conclusions du rapport sont sans équivoque : le
Québec, comme le reste du Canada, fera face a de sérieuses difficultés pour
soutenir les personnes vivant avec un trouble neurocognitif et les personnes
proches aidantes au cours des trois prochaines décennies.

En 2020, on estimait que 597 300 personnes vivaient avec un trouble neurocognitif
au Canada. D’ici 2030, on peut s’attendre a ce que ce nombre atteigne prés d’un
million de personnes.

Figure 1. Nombre de personnes vivant avec un trouble neurocognitif (TNC) et nombre
de nouveaux cas par an au Canada, 2020-2050
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Concernant le nombre de personnes recevant un nouveau diagnostic chaque
année, 124 000 nouveaux cas de troubles neurocognitifs ont été diagnostiqués en
2020 (soit 15 toutes les heures). D’ici 2030, I'incidence annuelle grimpera a
187 000 nouveaux cas par an. Selon une étude de la Société Alzheimer du
Canada, on s’attend a ce que plus de 250 000 personnes développent un trouble
neurocognitif chaque année d’ici les années 2040 et, d’ici 2050, le hombre de
personnes qui vivront avec un trouble neurocognitif sera presque multiplié par trois



par rapport au niveau de 2020, et plus de 1,7 million de Canadiens et Canadiennes
en seront atteints.

trouble néuroecognitif
d’'ici 2050'auCanada.

SOURCE : soqé:g;:m.zuamm CANADA

Au Québec

Au Canada, 'augmentation d’ici 2050 du nombre de personnes vivant avec un
TNC variera selon la région. Au Québec, les projections anticipent une
augmentation considérable de I'ordre de 145%.

Figure 8. Augmentation (en %) du nombre de personnes
vivant avec un trouble neurocognitif (TNC)
(par région) entre 2020 et 2050



Ainsi, selon les projections pour 2050, plus de 360 000 personnes vivront avec un
trouble neurocognitif au Québec. Elles étaient prés de 147 000 en 2020. Sans
surprise, ce sont particulierement les personnes de 65 ans et plus qui seront
concernées.

Estimation du nombre de personnes atteintes de MA
de 65 ans et + de 2016 a 2040

302283

237510

175190

133219

2016 | 2018 | 2020 | 2022 | 2024 | 2026 | 2028 | 2030 @ 2032 | 2034 @ 2036 & 2038 @ 2040
-8-p. atteintes + 65 ans| 13321 | 14235 15212 16305 | 17519 18848 | 20322 | 21981 23751 | 25514 | 27175 28694 30228

lll.  Contribution particuliére de la Fédération

Dans le cadre de ce mémoire, la Fédération interpelle le gouvernement du Québec
a prendre la pleine mesure de 'ampleur des besoins immédiats et ceux a venir,
ainsi qu’a l'importance d’agir maintenant. Elle souhaite également travailler
comme partenaire privilégié de I'Etat et du réseau de la santé et des services
sociaux afin de tout mettre en ceuvre dés maintenant pour faire face adéquatement
aux besoins croissants de la population concernée par les TNC.

a. Aider le gouvernement a identifier les défis et a préparer une réponse
adaptée aux besoins

Le premier objectif de cette démarche est d’établir une collaboration avec le
gouvernement du Québec dans le développement et la mise en place dés
maintenant d’outils nécessaires pour que la société dans son ensemble puisse
prendre en charge adéquatement les personnes et leurs proches.

Le défi est notamment de prévenir une surcharge du systéeme de santé en
mobilisant les acteurs sociaux et en engageant rapidement des actions visant a
réduire les facteurs de risque d’apparition des TNC.



Face a l'ampleur de la tache et le fait que ces actions de prévention et de
préparation de la résilience doivent se conduire a long terme, la Fédération
propose la création d’'un fonds dédié permettant de mettre en réserve les
ressources financiéres nécessaires pour les prochaines générations.

b. Suggérer des gestes concrets immédiats pour faire rapidement une
différence dans la vie des personnes

Au-dela de ces mesures a long terme nécessaires, des actions concrétes et
efficaces a court terme peuvent étre rapidement réalisées. La Fédération suggére
deux initiatives :

1. Dés 2023, le gouvernement peut octroyer un mandat a la CSBE dont I'objectif
serait de valider les données présentées et les impacts anticipés des TNC dans
les prochaines années.2. D’autre part, la Fédération demande au gouvernement
d’améliorer la convention d’aide pour la mise en ceuvre du processus de
référencement qui est intervenue entre le MSSS et la Fédération afin de
pérenniser cette démarche qui permet de venir en aide a un nombre croissant de
familles et de mieux tenir compte des disparités régionales.
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PERMETTRE AU QUEBEC D’ETRE A L’AVANT-GARDE DES
SOCIETES RESILIENTES EN CREANT UN FONDS DEDIE A LA
MALADIE D’ALZHEIMER ET DES TROUBLES NEUROCOGNITIFS

Comme le Québec fera face a un accroissement important du nombre de
personnes vivant avec un TNC au cours des prochaines années, cela entrainera
nécessairement un accroissement de patients a la charge du systéme de santé. I
convient donc de se donner dés maintenant les moyens humains et financiers de
relever ce défi important, sans attendre de se retrouver au pied du mur.

De plus, cet accroissement n’aura pas seulement des conséquences en matiere
de prise en charge sanitaire. L’ensemble de la société va devoir faire face
collectivement et solidairement a cette situation. D’ores et déja, les familles qui
accompagnent une personne vivant avec un TNC connaissent les implications
majeures que cela entraine sur I'organisation familiale et les choix qu’elles ont a
faire au quotidien. Avec I'accroissement prévu, le Québec risque prochainement
de se trouver a la croisée des chemins. Dans le cas trés réaliste ou il y aurait plus
de personnes a aider que de personnes proches aidantes, quels seront les
impacts sur la société et sur '’économie, alors que la pénurie de main-d’ceuvre est
déja un sujet d’'inquiétude ? Il faut donc dés maintenant préparer les conditions
d’'une sociéte resiliente.

Enfin, les études montrent que si certains facteurs de risque des TNC ne peuvent
étre contrdlés (comme 'age, notamment), il y en a plusieurs qui pourraient faire
I'objet d’'une véritable prévention si I'on en faisait un enjeu de santé publique. En
effet, chaque fois qu’on va retarder I'apparition de symptdmes ou qu’on prendra
en charge précocement les personnes atteintes, on pourra significativement
réduire les impacts des TNC sur les personnes, leurs proches et sur la société
dans son ensemble.

Pour toutes ces raisons, la Fédération préconise la création d’un fonds dédié a la
prise en charge de la maladie d’Alzheimer et des TNC, et ce, dés le prochain
budget 2023-2024.

Un tel fonds, doté chaque année, permettra de développer les trois axes d’action
évoques ici et de positionner le Québec comme une nation pionniére et a I'avant-
garde des sociétés résilientes.

1. Préparer le systéme de santé

Nous I'avons toutes et tous constaté depuis 2020, le systéme de santé québécois
est trées vulnérable aux crises et a 'augmentation importante du nombre de
patients. Cet état de fait n’est d’ailleurs pas unique au monde.
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Aprés une telle crise, il faut absolument tirer les lecons qui s’imposent. Face a la
vague que représente le fort accroissement des TNC dans les prochaines années,
et le fait que ce phénomene prévisible, on ne pourra pas justifier I'impréparation.

Mais la préparation adéquate requiert une planification, des moyens financiers et
des ressources humaines. C’est donc un des axes d’intervention que devra
soutenir un fonds dédié.

Parmi les exemples d’action a prévoir afin de prendre en charge adéquatement
les personnes vivant avec un TNC dans les prochaines années, on peut
notamment identifier :

e Prévoir des augmentations des dépenses pour les soins a domicile, les
soutiens sociaux et les soins de longue durée pour qu’elles correspondent
aux augmentations prévues du nombre de personnes vivant avec un trouble
neurocognitif.

e Former etinformer un cercle élargi de professionnels et professionnelles de
la santé sur les troubles neurocognitifs afin qu’ils puissent soutenir la prise
en charge des personnes atteintes, notamment les pharmaciens et
pharmaciennes, le personnel infirmier, les travailleurs sociaux et
travailleuses sociales ainsi que le personnel préposé aux services de
soutien a la personne.

e Accroitre la main-d’ceuvre spécialisée sur les troubles neurocognitifs et les
ressources mises a disposition de tout le personnel professionnel de la
santé qui s’occupe de personnes vivant avec un trouble neurocognitif, quel
que soit leur lieu de résidence.

e Accroitre la capacité des cliniques communautaires spécialisées dans les
troubles neurocognitifs, des systémes de soins communautaires et a
domicile et des soins de longue durée. Les soins a domicile et en milieu
communautaire sont I'option la plus abordable et la plus demandée par les
personnes vivant avec un trouble neurocognitif.

e Considérer I'implantation d’examens de santé cérébrale annuels pour les
personnes de plus de 50 ans. La science dans ce domaine a évolué a un
point tel que les biomarqueurs et les technologies d’'imagerie pourraient étre
utilisées dans les activités de réduction des risques a I'échelle du systéme
de santé.
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e S’efforcer d’éliminer les obstacles qui entravent 'accés aux soins chez les
populations mal desservies, y compris les communautés rurales, les
peuples autochtones et d’autres communautés diverses.

o Développer de nouvelles perspectives sur les besoins en matiére de soins
des personnes vivant avec un trouble neurocognitif, les besoins des
personnes proches aidantes et les moyens d’améliorer les systémes de
santé et sociaux qui les soutiennent.

e Mener des recherches sur les innovations technologiques et non
technologiques visant a améliorer les soins aux personnes vivant avec un
trouble neurocognitif

2. Préparer le soutien aux personnes vivant avec des troubles neurocognitifs

Selon les prévisions démographiques, le nombre d’ainés de 65 ans et plus va
prochainement dépasser le nombre de personnes de 45 a 65 ans, capables de les
soutenir au quotidien.

Estimation du nombre d'ainés de 65 ans et +
comparé au nombre d'aidants de 45 a 64 ans de 2016 a 2040

2448099
2367 540 2320198 )
i 2239067 ) _o—0— 99— '

y 2292572
2184917

2049 848
v
1476938

2016 2018 2020 2022 2024 2026 2028 2030 2032 2034 2036 2038 2040
pop 45-64 23675 (23486 (23196 | 22913 (22614 (22390(22126|21880(21849 (2199022310 |22702 | 22925
-pop 65ans+ 14769 | 15792 | 16924 18099 19319 |20498 | 21580 22553 |23201| 23636 24004 24226 24480

Les conséquences sociales et économiques de cette inversion des courbes ne
sont certainement pas a prendre a la lIégére. Dans un contexte ou la pénurie de
main-d’ceuvre constitue d’ores et déja un défi économique important, on peut
anticiper une augmentation des pressions pour quitter précocement le marché du
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travail afin de soutenir un proche. On sait également que cette situation concerne
particulierement les femmes.

De plus, il faut de plus en plus anticiper la multiplication de situations ou la
personne vivant avec un TNC n’aura pas ou plus de personnes disponibles dans
son entourage pour la soutenir et I'aider.

Enfin, il faut aider les communautés, en particulier dans certaines régions, a
devenir des lieux de vie ou la prise en charge des ainés et, plus particulierement,
des personnes vivant avec un TNC, devient I'affaire de toute la communauté,
préparée et résiliente.

En somme, Un fonds dédié permettra donc de procéder a un nécessaire
changement d’échelle et de positionner le Québec a la pointe de la planification et
de 'aménagement du territoire.

3. Faire des TNC un enjeu de santé publique

Bien sir, il existe des facteurs de risque non modifiables. Cependant, les études
récentes sur la maladie d’Alzheimer et les TNC démontrent que les facteurs de
risques modifiables comptent pour une part importante dans I'apparition d’'un TNC.

La limitation de ces facteurs de risque peut réduire la prévalence des TNC jusqu’a
40 %. C’est un fait majeur, surtout en tenant compte des prévisions
d’accroissement de la prévalence.

LES FACTEURS DE RISQUE NON MODIFIABLES

O Llage O Lesexe O Lagénétique

LES FACTEURS DE RISQUE MODIFIABLES

DEBUT DE VIE (JUSQU'A MI-VIE (DE 45 A 65 ANS) PLUS TARD (65 ANS ET PLUS)
45 ANS)
O Hypertension O Tabagisme
Une scolarité moindre | © Consommation élevée O Dépression
est associée a un risque d'alcool & Teclameid sl
plus important O Obésité ) ]
O Obésite O Sédentarité
O Perte des facultés O Pollution atmosphérique
auditives O Diabéte

O Lésions cérébrales
traumatiques

Remarque : Les facteurs de risque sont organisés selon la possibilité d'étre modifiés et la preuve des
effets tout au long de la vie. Les informations sont tirées du rapport 2020 de la Lancet Commission on
dementia prevention, intervention, and care (Livingston et coll., 2020).
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Tout doit étre mis en ceuvre pour faire de la prévention dés le plus jeune age et
tout au long de la vie. Cette prévention a I'échelle individuelle doit également
s’accompagner de mesure de santé publiques a I'’échelle collective.

Toute réduction des facteurs de risque entraine un retard dans I'apparition des
symptomes et, par le fait méme, permet de soulager le systéeme de santé et de
réduire les conséquences sociales de la maladie d’Alzheimer et des TNC.

Selon I'étude de Société Alzheimer Canada, méme un léger report de I'apparition
des symptdmes de seulement un an pourrait entrainer une diminution de prés de
500 000 cas d’ici 2050. Si I'apparition des troubles neurocognitifs pouvait étre
retardée de 10 ans, alors plus de 4 millions de nouveaux cas pourraient étre évités
d’ici 2050.

Il s’agit d’'un cas évident ou I'investissement dans la prévention et la santé publique
constituent une source significative d’économies pour I'avenir.

Figure 10. Changement du nombre de personnes vivant avec un trouble neurocognitif
(TNC) en 2050 par rapport a 2020

Tendances actuelles
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Remarque : Les chiffres illustrent les tendances et les projections actuelles dans les trois cas de figure. Les
données ne sont pas encore disponibles pour les projections au Yukon, au Nunavut et dans les Territoires
du Nord-Ouest.

La création d’'un fonds dédié permettrait donc la poursuite des efforts de santé
publigue dans les domaines de la prévention et du traitement des maladies
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vasculaires, du découragement du tabagisme et de la consommation excessive
d’alcool et dans I'encouragement de modes de vie sains.

Elle permettrait également de renforcer les stratégies visant a améliorer la santé
mentale des personnes agées, en ciblant particulierement la réduction de la
dépression chez les personnes de plus de 65 ans.

DEUX GESTES A POSER POUR FAIRE UNE DIFFERENCE IMMEDIATEMENT

La création d’'un fonds dédié a la maladie d’Alzheimer et aux TNC constitue un
geste essentiel et fondateur d’'une stratégie globale pour préparer la société
québécoise a l'accroissement des cas. Mais les effets d’'une telle mesure se
déploieront nécessairement dans les prochaines années.

Or, les personnes vivant actuellement avec un TNC ont également besoin de
gestes concrets, tout comme les personnes et les organismes qui les
accompagnent.

Pour cette raison, la Fédération suggére au gouvernement deux actions concretes
qui permettront aux personnes concernées de se sentir immédiatement prise en
considération et, surtout, mieux outillées pour faire face a la maladie et ses
conséquences.

4. Donner un mandat a la Commissaire a la santé et au bien-étre (CBSE) pour
étudier les besoins liés a 'augmentation des troubles neurocognitifs

A la demande du gouvernement, le Commissaire & la santé et au bien-étre a
conduit un mandat essentiel sur la prise en charge des ainés en hébergement et
il est actuellement en train de travailler sur la prise en charge a domicile. Ces deux
aspects étaient largement nécessaires et prioritaires dans le contexte actuel.

A la lumiére des prévisions sur lesquelles s’appuie ce mémoire, la Fédération
estime que le prochain chantier du CSBE devrait porter sur la prise en charge de
la maladie d’Alzheimer et des TNC, afin d’évaluer la situation actuelle, de confirmer
ou non les estimations pour les prochaines années et de proposer des solutions
pour y faire face, tant dans le réseau de la santé et des services sociaux que dans
la société en général.

De plus, un tel mandat porte une charge symbolique importante pour indiquer aux
personnes concernées et aux organismes toute 'importance que le gouvernement
porte a I'enjeu des TNC.
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5. Améliorer et pérenniser la convention d’aide pour la mise en ceuvre du
processus de référencement

A l'automne 2021, la ministre responsable des Ainés et des Proches aidants a
annonce un investissement important, suivi de la signature d’'une convention entre
le ministére de la Santé et des Services sociaux et la Fédération. Cette initiative a
permis aux professionnels de la santé et des services sociaux de référer les
personnes proches aidantes vers la Société Alzheimer de leur région, dés qu’un
diagnostic est posé et tout au long de I'évolution de la maladie.

Il s’agit d’'une avancée majeure qui a véritablement simplifié la vie de milliers de
personnes concernées par la maladie d’Alzheimer ou un TNC, ainsi que leurs
proches. D’ailleurs,

la réponse des personnes concernées et des professionnels de la santé a été
largement positive et on a pu constater un fort taux de recours au référencement.

Nombre total de références 2146
Age moyen de la personne aidée 78.3
Temps de traitement de la référence moyen(moyenne) 8.0 jours et 17.0:2.0

Nombre de références ou la personne veut de I'information 1540
Nombre de références ou la personne veut de la formation 1153
Nombre de références ou la personne veut du support psychologique 1361
Nombre de références ou la personne veut du répit 1288

Références regues du 1% janvier 2022 au 31 décembre 2022

Un premier bilan de cette démarche permet de constater que pour chaque
référence recue, les Sociétés Alzheimer font face a plusieurs demandes de
services. On ne peut donc pas négliger lI'accroissement des besoins qui
s’expriment ainsi et la pression qui pése de plus en plus sur les ressources
humaines et financiéres des Sociétés régionales.

Aprés une année compléte de mise en ceuvre, il apparait néanmoins possible
d’améliorer encore ce partenariat, notamment afin de lui permettre de faire face a
la demande accrue de référencement et de le rendre pérenne.
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C’est pourquoi la Fédération propose que, dans le cadre du budget 2023-2024, le
gouvernement prévoie la prolongation de la convention aprés 2024-2025.

Dans cette optique, la Fédération suggere de créer des modalités d’indexation des
enveloppes annuelles tenant compte de [I'évolution du volume réel de
référencements ainsi que des besoins exprimés a travers celui-ci.

Dans le cadre de la convention en cours, le financement est fixe. L’exercice est
probant et prouve le besoin de soutien financier pour les services offerts aux
personnes référées. La Fédération souhaite, a court terme, entamer des
discussions puisque le modele économique de financement n’est plus adapté a la
situation. A titre d’exemple, 'indexation en fonction de I'évolution du volume de
référencements permettrait donc de poursuivre le déploiement et le
développement de cette initiative qui est un succés qui simplifie la vie des
personnes au quotidien et qui de surcroit atténue la pression sur les demandes de
soutien a domicile.

ACRONYMES

CSBE : Commissaire santé et bien étre

Fédération : Fédération québécoise des Sociétés Alzheimer
MSSS : ministére de la Santé et des Services sociaux

SAC : Société Alzheimer Canada

SAR : Société Alzheimer régionale

TNC : Trouble neurocognitif
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