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LES TROUBLES NEUROCOGNITIFS

Résumé

Les soins aux personnes vivant avec un trouble neurocognitif en Ontario se trouvent a un tournant
décisif, avec plus de 334500 Ontariens vivant actuellement avec I'une ou I'autre de ces maladies — un
nombre qui devrait tripler d'ici 2050.1 Les troubles neurocognitifs posent des défis majeurs pour les
personnes touchées, les familles, les partenaires de soins et le systéme de santé. lls coltent chaque
année a la province plus de 30 milliards de dollars.2 Il faut en faire beaucoup plus et il est maintenant
grand temps de faire changer les choses.

Les personnes vivant avec un trouble neurocognitif sont disproportionnellement touchées par des
crises évitables, telles que des séjours plus fréquents et prolongés a I'hépital, des dommages induits

par I'hépital ainsi que par des admissions inutiles dans des foyers de soins de longue durée en raison
d'un soutien insuffisant dans la communauté. Ces admissions deviennent souvent une « impasse » qui
réduit les possibilités de soutenir les personnes touchées chez elles et au sein de la communauté, ce qui
entraine une diminution de leur qualité de vie et une plus grande pression sur les ressources du systeme
de santé.

Le prochain gouvernement de I'Ontario a I'occasion de relever ces défis en planifiant de manieére
proactive, en investissant de maniére ciblée, en transformant les soins aux personnes vivant avec un
trouble neurocognitif et en positionnant la province comme un chef de file en matiere d'approches
innovantes et centrées sur le patient — dans la communauté, dans les hépitaux, dans les foyers de soins
de longue durée et dans les maisons de retraite.

La Société Alzheimer de I'Ontario offre des programmes qui soutiennent le détournement des
particuliers des hopitaux; elle offre également des formations, des programmes de jour, des appuis
transitionnels, des diagnostics et elle aide les patients a s'orienter dans le systéme de santé. Ces
programmes ont déja fait leurs preuves en prévenant des crises, en aidant les personnes vivant avec un
trouble neurocognitif a rester en toute sécurité dans leur communauté et en générant des économies
pour le systéme.

De nombreux prestataires travaillent pour améliorer les soins prodigués a ces personnes. Le prochain
gouvernement a un réle clé a jouer en les rassemblant pour s'assurer que les Ontariens regoivent le
soutien dont ils ont besoin tout au long de leur parcours avec un trouble neurocognitif, quel que soit
I'endroit ou ils vivent. La mise en place d'une |égislation visant a encadrer les soins liés aux troubles
neurocognitifs et a créer un organe de coordination central préparera le terrain pour améliorer les
résultats en matiére de soins, optimiser l'efficacité du systéme et réduire les admissions inutiles a I'hépital
et dans les foyers de soins de longue durée.

En instaurant les recommandations présentées dans cette | 3
soumission, le prochain gouvernement de I'Ontario pourra '
s'assurer que notre province est préte a affronter les troubles
neurocognitifs — en comblant les lacunes actuelles, tout

en préparant le systéme pour I'avenir de ces maladies et

I'arrivée des thérapies qui modifient leur évolution. Les
recommandations suivantes décrivent des programmes

préts a étre mis en ceuvre ainsi que des mesures politiques
essentielles qui peuvent transformer les soins aux personnes
vivant avec un trouble neurocognitif partout dans la province : t

1Société Alzheimer du Canada (2022). L'Etude marquante : Les troubles neurocognitifs au Canada : quelle direction & I'avenir? Rapport
NO 1 https://alzheimer.ca/fr/la-recherche/rapports-sur-les-troubles-neurocognitifs/quelle-direction-etude-marquante-1

2 Jun, Hankyung; Zehao Shi; Soeren Mattke (2022). Projected Savings to Ontario's Provincial Budget from Reduced Long-Term Care Home
Utilization Due to a Disease-Modifying Alzheimer's Treatment. Canadian Health Policy, SEP 2022. ISSN 2562-9492,
https:/doi.org/10.54194/VCID2992 | 01
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Des programmes préts a étre mis en place pour investir dans les soins
aux personnes vivant avec un trouble neurocognitif en Ontario

1.

Détournement des patients des hépitaux et des foyers de soins de longue durée
Investir 16 M$ & partir de 2025/26 pour élargir le programme DREAM & 40-50 hépitaux
afin de détourner les personnes vivant avec un trouble neurocognitif des hépitaux.

Formations destinées aux prestataires de soins sur les compétences relatives aux
troubles neurocognitifs dans les foyers de SLD Investir 2 M$ & partir de 2025/26 dans
le programme C-SIRSE! pour former 3000 nouveaux prestataires de soins de longue
durée; préparer et offrir le programme C-SIRSE! pour les chefs de file; et préparer et
offrir un cours de remise a niveau C-SIRSE!.

Programmes de stimulation cognitive pour les personnes vivant avec un trouble
neurocognitif a début précoce et programmes de répit dans diverses communautés
Investir 2,2 M$ & partir de 2025/26 dans le programme Social pour ajouter 9800
nouvelles places au programme de jour pour les personnes vivant avec un trouble
neurocognitif a début précoce dans diverses communautés.

Appui transitoire vers les soins de longue durée
Investir 5,5 M$ & partir de 2025/26 dans le programme de transition vers les soins de
longue durée pour soutenir 100 foyers de soins de longue durée dans la province.

Détection et diagnostic des troubles neurocognitifs

Investir 3,1 M$ & partir de 2025/26 dans le Registre des personnes vivant avec un trouble
neurocognitif et le programme d'évaluation cognitive pour soutenir la détection et le
diagnostic précoces dans 8 Sociétés Alzheimer locales.

Navigation dans le systéme et soutien

Convertir le renforcement de 3,45 M$ du programme Premier lienM? en 2025/26 en un
financement de base, afin de continuer a I'offrir et soutenir 7000 nouveaux clients par
an.

Mesures politiques

A. Mettre en ceuvre la Loi sur 'amélioration des soins aux personnes atteintes de démence

en Ontario pour établir un cadre de travail provincial permettant d'améliorer I'acces aux
soins en matiére de troubles neurocognitifs.

Imposer la création d'un organe de coordination pour les soins en matiere de troubles
neurocognitifs, soutenu par une autorité législative ayant le contréle du financement,
pour superviser et diriger les soins directs tout au long du continuum de soins en Ontario.
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Au sujet de la
Société Alzheimer

La Société Alzheimer de I'Ontario est une fédération de 26 prestataires de services de soutien de
premiére ligne présente dans toutes les communautés en Ontario. L'année derniére, nous avons soutenu
84000 clients, y compris des partenaires de soins et des personnes vivant avec un trouble neurocognitif.
Nous sensibilisons et formons les médecins et d'autres professionnels de la santé ainsi que le grand
public, et nous nous efforgons de réduire les préjugés trop souvent associés a ces maladies.

En tant que prestataires de services de santé, nous offrons des programmes de soins et sociaux a nos
clients, notamment :

+ des programmes de jour pour adultes;

- des programmes de répit pour les partenaires de soins;
« des tests cognitifs et des évaluations fonctionnelles;

+ du counseling;

« des stratégies de détournement des hépitaux;

+ de l'aide pour s'orienter dans le systéme;

- des loisirs thérapeutiques; et

+ des appuis transitoires.

Avec des centaines de bénévoles, la Société Alzheimer de I'Ontario cherche a atténuer les conséquences
personnelles et sociales de la maladie d'Alzheimer et des autres troubles neurocognitifs, mais aussi a
promouvoir la recherche pour trouver un reméde contre ces maladies. Découvrez-en plus et trouvez une
Société Alzheimer prés de chez vous a:

alzheimer.ca/on/fr/propos-de-nous/trouvez-votre-societe-en-ontario
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Des programmes préts a étre mis en place pour investir dans les soins
aux personnes vivant avec un trouble neurocognitif en Ontario

1. Détournement des patients des hépitaux et des foyers de soins de longue durée

En Ontario, les personnes vivant avec un trouble neurocognitif et leurs partenaires de soins s'appuient
souvent sur les services d'urgence en dernier recours pour recevoir des soins, ainsi que comme point de
transition vers les soins de longue durée, en raison des lacunes dans les soutiens communautaires et
les services de répit. Cette situation aggrave les difficultés dans les hépitaux, et entraine des services
d'urgence surpeuplés et des temps d'attente prolongés. Les taux de visite & l'urgence des adultes

plus adgés vivant avec un trouble neurocognitif sont plus élevés que ceux de leurs pairs sans trouble
neurocognitif; ces personnes sont aussi plus susceptibles de se représenter a I'hépital pour d'autres
visites au cours la méme année.5 Plus précisément, environ 66 % des adultes plus dgés vivant avec
un trouble neurocognitif qui se sont rendus a l'urgence y sont retournés au moins une fois au cours de
I'année suivant cette premiére visite.6 Bon nombre de ces visites pourraient étre évitées grdce a des
soins proactifs dans la communauté.

Les temps d'attente dans les services d'urgence en Ontario mettent en évidence la pression exercée sur
le systéme de santé : les patients admis dans de nombreux hépitaux doivent en moyenne attendre plus
de 20 heures.7 Pour les personnes vivant avec un trouble neurocognitif, les salles d'urgence sont des
environnements particulierement stressants, ce qui contribue a renforcer leur agitation et leur confusion,
et complique davantage les soins. En réduisant la dépendance a I'hépital des personnes vivant avec un
trouble neurocognitif, des programmes comme le programme DREAM (Dementia Resource, Education,
Advocacy, and Mentorship - en francais, Ressources, Education, Défense et Mentorat) de la Société
Alzheimer de I'Ontario, s'attaquent aux défis systémiques sous-jacents; ces programmes permettent de
libérer des ressources et d'améliorer les résultats tant pour les patients que pour les partenaires de soins.

Le programme DREAM est né a Brantford et a depuis été adopté par 18 hépitaux dans toute la région
de I'Ouest de Santé Ontario. Le programme integre des membres du personnel de la Société Alzheimer
locale dans les services d'urgence qui sont chargés de détourner les personnes vivant avec un trouble
neurocognitif non aigu de I'hépital. Les patients ainsi réorientés se voient offrir des soins de répit a
domicile selon leurs besoins spécifiques, ce qui réduit considérablement le risque de visites répétées

a l'urgence, d'admissions et de désignation ANS (autre niveau de soins). Cette approche améliore les
résultats pour les patients et permet au systéme de santé d'économiser des ressources. Les 15 sites
originaux ont servi cumulativement plus de 3500 personnes vivant avec un trouble neurocognitif et plus
de 2000 de ces patients ont été détournés des hopitaux et sont retournés dans la communauté (taux
de détournement de 55 & 60 % en moyenne). Le programme DREAM permet de retarder le recours

aux soins de longue durée en aidant les personnes vivant avec un trouble neurocognitif a rester en
sécurité dans la communauté. Il a déja permis au systéme de santé d'économiser plus de 27 M$ avec un
investissement initial de 3,7 MS. Plus de 20 hépitaux supplémentaires ont exprimé le souhait de mettre
en ceuvre le programme DREAM dans leur service d'urgence si des financements sont accordés, et de
nouveaux hépitaux sont ajoutés chaque mois a notre liste d'attente. L'investissement dans le programme
DREAM peut considérablement améliorer la qualité et I'efficacité des soins en matiére de troubles
neurocognitifs tout en réduisant la pression sur le systeme de santé en général.

5 Jones A, Maclagan LC, Watt JA, et al. Reasons for repeated emergency department visits among community-dwelling older adults with
dementia in Ontario, Canada. J Am Geriatr Soc. 2022; 70(6): 1745-1753. doi:10.1111/jgs.17726

6 Jones A, Maclagan LC, Watt JA, et al. Reasons for repeated emergency department visits among community-dwelling older adults with
dementia in Ontario, Canada. J Am Geriatr Soc. 2022; 70(6): 1745-1753. doi:10.1111/jgs.17726

7 Qualité des services de santé Ontario. (2024). Temps passé dans les services d'urgence.
https:/www.hgontario.ca/system-performance/time-spent-in-emergency-departments | 04
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Recommandations pour un Ontario prét a affronter les troubles neurocognitifs :

+ Invest in a three-year expansion of DREAM for province-wide coverage to support
hospital diversion for people living with dementiq, including:

o un financement de 16 M$ en 2025/26 pour offrir le programme DREAM dans
40 a 50 hépitaux;

o un financement de 24 M$ en 2026/27 pour offrir le programme DREAM dans 80 &
90 hoépitaux; et

o un financement de 36 M$ en 2027/28 pour la couverture provinciale continue du
programme DREAM dans plus de 120 hopitaux.

2. Formations destinées aux prestataires de soins sur les compétences relatives aux troubles
neurocognitifs dans les foyers de SLD

» Avec une part trés élevée de résidents vivant avec un trouble cognitif
(\t' C—SI RSE' léger et d'autres troubles neurocognitifs, une formation spécialisée en

® la matiére est essentielle pour que le personnel des foyers de soins de
longue durée puisse accomplir efficacement son travail. La Société Alzheimer de I'Ontario propose
le programme C-SIRSE! qui se compose de plusieurs modules. Le programme offre des stratégies
concrétes pour soutenir les besoins des personnes vivant avec un trouble neurocognitif en foyer de SLD
et ceux de leurs partenaires de soins en matiére de soins de santé et sociaux. Il offre aussi une formation
approfondie et permet de développer ses compétences en matiére de changement de comportement
et de soins centrés sur la personne; ces derniers ont démontré qu'ils étaient efficaces pour renforcer
la capacité des préposés au soutien de la personne (PSP) et des autres prestataires de soins
interprofessionnels dans les foyers de SLD. Les cours sont proposés sous forme de journées complétes
en présentiel, d'ateliers virtuels animés, ou de modules en ligne & suivre a son rythme pendant trois
semaines.

Des milliers de prestataires de soins de santé ont suivi le programme C-SIRSE! et la demande pour

ces cours ne cesse d'augmenter. L'évaluation de la formation C-SIRSE! a permis de démontrer un
renforcement de la confiance et des compétences pour répondre aux changements de comportement,
ainsi gqu'une amélioration de la capacité a communiquer avec les personnes vivant avec un trouble
neurocognitif et avec I'équipe soignante. Ces éléments donnent lieu a une amélioration de la qualité des
soins prodigués aux résidents vivant avec un trouble neurocognitif. Les partenaires de soins rapportent
également une amélioration de leur bien-étre ainsi que de celui de la personne qu'ils soutiennent.

Ces réussites ont conduit & I'expansion du programme C-SIRSE! en Nouvelle-Ecosse, & I'lle-du-Prince-
Edouard, au Nouveau-Brunswick et en Colombie-Britannique.

Le prochain gouvernement peut investir dans le programme C-SIRSE! pour améliorer les soins aux
personnes vivant avec un trouble neurocognitif en Ontario en formant des milliers de prestataires
de soins de longue durée supplémentaires; en favorisant des pratiques de soins collaboratifs; et en
maintenant un soutien de haute qualité centré sur la personne. Ces approches permettront en fin de
compte de réduire la pression sur le systeme de santé.

Recommandations pour un Ontario prét a affronter les troubles neurocognitifs :

+ Investir 2 M$ en 2025/26 pour :

o Former 3000 prestataires supplémentaires dans les foyers de soins de longue durée
grdce au programme C-SIRSE!;
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o mettre sur pied des communautés de pratique C-SIRSE! pour échanger des
stratégies de soins efficaces;
o élaborer et dispenser le programme C-SIRSE! aux chefs de file — un cours
pour les administrateurs et les directeurs des soins — notamment des ressources
et des outils permettant d'encadrer et de former le personnel des foyers de soins
de longue durée; et
o élaborer et dispenser le programme de remise a niveau C-SIRSE! aux anciens
participants pour entretenir leurs compétences en matiere de soins aux personnes
vivant avec un trouble neurocognitif.
+ Investir 1,5 M$S en 2026/27 et de maniére continue pour former tous les prestataires de
soins en foyer de soins de longue durée au programme C-SIRSE! et maintenir un
niveau de soins élevé pour les résidents vivant avec un trouble neurocognitif.

3. Programmes de stimulation cognitive pour les personnes vivant avec un trouble neurocognitif a
début précoce et programmes de répit dans diverses communautés

A mesure de I'augmentation du nombre de personnes vivant avec un trouble neurocognitif, la pression

sur les partenaires de soins non rémunérés en Ontario augmente elle aussi. Ces personnes fournissent
déja environ 5,4 millions d'heures de soins par semaine, ce qui équivaut a plus de 135000 emplois a temps
plein. De nombreux partenaires de soins, qui jouent le réle d'infirmiers et de préposés aux services de
soutien a la personne non rémunérés, sont soumis a une pression insoutenable, sans que leur bien-étre soit
suffisamment pris en compte.

Les Sociétés Alzheimer locales sont intervenues pour soutenir plus de 84000 personnes chaque année,
gréce aux coordonnateurs de soins Premier lien™P qui sont intervenus plus de 90000 fois en 2024.
Cependant, I'acces aux services essentiels, comme aux programmes de jour, reste décousu et de
nombreuses familles figurent sur de longues listes d'attente et se trouvent dans une situation de crise.

Le programme Social est un programme de jour itinérant congu pour offrir trois heures d'activités positives
et constructives aux personnes vivant avec un trouble neurocognitif au stade léger; les partenaires de soins
disposent d'un temps de répit équivalent. Un des points forts de ce programme est son approche ciblant
les communautés mal desservies. Il sert de transition vers des programmes de jour pour adultes a temps
plein & mesure de la progression de la maladie. La Société Alzheimer de I'Ontario met en place un modeéle
de formation des formateurs pour recruter des membres de la communauté qui créeront des programmes
culturellement adaptés. Ces programmes seront ensuite dispensés aux clients par les membres des
communautés la ou ils vivent, sans obstacle financier, afin que chacun et chacune puisse en bénéficier.

Recommandations pour un Ontario prét a affronter les troubles neurocognitifs :

Investir dans I'élargissement du programme Social sur cing ans pour offrir des programmes de
jour constructifs aux personnes vivant avec un trouble neurocognitif au stade Iéger dans diverses
communautés, notamment :

+ 2,2 MS$ en 2025/26 pour ajouter 9800 nouvelles places au programme de jour;
«  2,5MS en 2026/27 pour y ajouter 14700 nouvelles places;

+ 3,6 M$S en 2027/28 pour y ajouter 24500 nouvelles places;

+ 4,6 MS en 2028/29 pour y ajouter 53900 nouvelles places; et

« 53 MS$ en 2029/30, et sur une base continue, pour y ajouter 73500 places.
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4. Appui transitoire vers les soins de longue durée

La transition vers un foyer de soins de longue durée est une expérience stressante et traumatisante pour
n'importe qui, que ce soit depuis son domicile ou I'hépital. Pour les plus de 70 % des résidents des foyers
de soins de longue durée en Ontario qui vivent avec un trouble neurocognitif, un brusque changement
d'environnement et de routine peut étre écrasant et entrainer un déclin rapide de la santé physique et
cognitive. Environ le tiers des résidents nouvellement admis se rendront a l'urgence dans les 30 jours
suivant leur arrivée dans leur foyer de soins de longue durée... et les résidents qui ont déja eu recours a
des soins a I'népital sont deux fois plus susceptibles de s'y rendre a nouveau.

L'accompagnement pour aider un nouveau résident vivant avec un trouble neurocognitif a s'adapter

a son nouvel environnement est crucial pour éviter les hospitalisations inutiles. Le programme de
transition vers les soins de longue durée de la Société Alzheimer de I'Ontario permet d'affecter des
membres du personnel de la Société Alzheimer locale a la préparation de la transition et a l'intégration
dans le foyer de soins de longue durée, et cela jusqu'a trois semaines aprés 'emménagement. Ce
programme a démontré son efficacité, car les taux d'hospitalisation des personnes vivant avec un
trouble neurocognitif nouvellement admises ont considérablement diminué dans la région. Par exemple,
la Société Alzheimer de Sault Ste Marie et du district d'’Algoma a soutenu plus de 400 transitions dans
les foyers de soins de longue durée et un seul client a demandé un transfert a I'népital aprés avoir

été soutenu par le programme. Il faut comparer ce chiffre avec I'estimation selon laquelle un tiers des
nouveaux résidents doivent se rendre a I'hépital pendant leur période de transition.

Recommandations pour un Ontario prét a affronter les troubles neurocognitifs :

+ Investir dans le programme de transition vers les soins de longue durée sur 5 ans pour
soutenir les 627 foyers de soins de longue durée dans la province.

(e]

O 00O

$5.5 M in 2025/26 to support transitions to 100 long-term care homes;

$13.3 M in 2026/27 to support transitions to 250 long-term care homes;

$20 M in 2027/28 to support transitions to 375 long-term care homes;

$26.2 M in 2028/29 to support transitions to 500 long-term care homes; and
$32.8 M in 2029/30 and ongoing for provincial coverage of all 627 long-term
care homes in Ontario.

5. Détection et diagnostic des troubles neurocognitifs

Pour la premiere fois, les Canadiens ont de I'espoir quant & un changement du cours de la maladie
d'Alzheimer, alors que nous attendons I'approbation de Santé Canada pour des thérapies modifiant la
progression de la maladie. Ces options thérapeutiques, déja approuvées aux Etats-Unis, au Japon, dans
I'Union européenne et ailleurs, offrent la promesse de révolutionner les soins en matiere de troubles
neurocognitifs pour les générations futures.

La détection et le diagnostic précoces sont cruciaux pour la réussite de ces traitements. Cependant, la
plupart des Ontariens vivant avec un trouble neurocognitif ne recoivent actuellement qu'un diagnostic
probable, souvent posé tardivement dans I'évolution de la maladie. Sans un investissement proactif et
une planification pour la détection précoce, le diagnostic et le traitement, la province sera confrontée

a des listes d'attente de plus en plus longues et a des occasions de soins manquées. Un tel retard
entrainera des obstacles importants pour accéder aux traitements lorsqu'ils seront disponibles. Plus de
90 % des Ontariens cherchant & obtenir un traitement pourraient ne pas étre admissibles en raison d'un
diagnostic tardif et de problémes de capacité.®
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La Société Alzheimer de I'Ontario, en partenariat avec I'Institut ontarien du cerveau, a développé un
Registre des personnes vivant avec un trouble neurocognitif et un programme d'évaluation cognitive,
qui permet de recueillir des éléments probants concrets sur la maladie d'Alzheimer, tout en soutenant
le déploiement de thérapies modifiant la progression de la maladie (lorsqu'elles seront approuvées).
Ces initiatives permettent de créer des occasions pour de meilleurs soins et de tester, en parallele, des
innovations en neurotechnologie avec les personnes participant au registre. La Société Alzheimer de
I'Ontario et I'Institut ontarien du cerveau valident une évaluation cognitive numérique (en partenariat
avec MoCA Cognition) qui peut aider a identifier les personnes nécessitant une évaluation cognitive,
ainsi qu'un programme dans lequel un membre du personnel de la Société Alzheimer de I'Ontario
effectue un test cognitif et des évaluations fonctionnelles pour les clients référés par leur prestataire de
soins primaires. Le programme assure un accés plus précoce aux tests cognitifs, tout en réduisant les
goulots d'étranglement pour les tests diagnostiques réalisés par les spécialistes.

En financant ce registre, le prochain gouvernement de I'Ontario pourra mieux positionner le systeme
pour offrir un accés aux nouveaux traitements contre les troubles neurocognitifs en temps opportun,
améliorer la détection et le diagnostic précoces, et soulager la pression sur le systéme de santé.

Recommandations pour un Ontario prét a affronter les troubles neurocognitifs :

+ Investir dans I'élargissement du programme du registre des troubles neurocognitifs et du
programme d'évaluation cognitive pour une couverture dans toute la province.

o 31MS en 2025/26 pour 8 Sociétés Alzheimer locales;

o 4,6 MS$ en 2026/27 pour 12 Sociétés Alzheimer locales;

o 6,7 MS en 2027/28 pour 20 Sociétés Alzheimer locales; et

o 87 MS$ en 2028/29, et sur une base continue, pour la couverture provinciale des
26 Sociétés Alzheimer locales.

6. Systéme de navigation et de soutien

Les situations de crise que traversent les personnes vivant avec un trouble neurocognitif peuvent avoir
de graves conséquences (souvent évitables) sur les personnes, les familles et le systeme de santé. Les
personnes vivant avec un trouble neurocognitif sont plus fréquemment hospitalisées, séjournent plus
longtemps a I'hépital et sont plus susceptibles de subir des préjudices induits par I'hépital; elles sont
enfin six fois plus susceptibles d'entrer en foyer de soins de longue durée, souvent prématurément, par
rapport aux adultes plus dgés sans trouble neurocognitif. Bon nombre de ces crises sont évitables grdce
a un soutien proactif et coordonné. En abordant tét ces risques, nous pouvons assurer de meilleurs
résultats pour les patients, améliorer leur qualité de vie et générer une valeur significative pour le
systeme de santé de I'Ontario, en réduisant la pression évitable sur les hépitaux et les foyers de soins de
longue durée.

Le programme de coordination des soins Premier lien™® de la Société Alzheimer de I'Ontario aide

a orienter les personnes vivant avec un trouble neurocognitif et leurs partenaires de soins vers les
informations, les soutiens et les services nécessaires, aussi tot que possible et tout au long de I'évolution
de leur état de santé. En 2023/24, le programme Premier lien™® a soutenu plus de 16757 clients, dont
6500 nouveaux clients, et a permis d'effectuer plus de 30000 visites personnalisées. Les données des
cartes Santé (RAMO) démontrent que pour toutes les trois personnes orientées vers le programme
Premier lienMD, une visite a l'urgence est évitée. Cela prévient non seulement les hospitalisations inutiles,
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mais retarde également les admissions dans les foyers de soins de longue durée, car les clients peuvent
recevoir des soins dans la communauté plus longtemps. Les entrevues menées avec les partenaires de
soins soutenus par le programme Premier lienMD révelent qu'ils se sentent plus confiants pour prodiguer
des soins; par conséquent, la personne dont ils prennent soin peut rester plus longtemps chez elle.

Le programme Premier lien™P est un maillon essentiel du paysage des soins en matiére de troubles
neurocognitifs en Ontario; il prouve que le soutien proactif améliore les résultats pour les familles et
qu'il réduit la pression exercée sur le systéeme de soins de santé. Accorder la priorité au financement de
ce programme est une étape cruciale pour que le prochain gouvernement puisse aborder les besoins
complexes de la population croissante de personnes vivant avec un trouble neurocognitif en Ontario.

Recommandations pour un Ontario prét a affronter les troubles neurocognitifs :

«  Convert the 2025/26 $3.45 M enhancement of the First Link® Care Navigation Program
into base funding to sustain its delivery and support 7000 new clients per year.

8 Jun, Hankyung; Zehao Shi; Soeren Mattke (2022). Projected Savings to Ontario's Provincial Budget from Reduced Long-Term Care Home
Utilization Due to a Disease-Modifying Alzheimer's Treatment. Canadian Health Policy, SEP 2022. ISSN 2562-9492,
https://doi.org/10.54194/VCID2992
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Mesures politiques

RECOMMANDATIONS POUR 2025

A. Mettre en ceuvre la Loi sur 'amélioration des soins aux personnes atteintes de démence
en Ontario pour établir un cadre de travail provincial permettant d'améliorer I'acces aux

soins en matiere de troubles neurocognitifs.

B. Imposer la création d'un organe de coordination pour les soins en matiére de troubles
neurocognitifs, soutenu par une autorité législative ayant le contrdle du financement,
pour superviser et diriger les soins directs tout au long du continuum de soins en Ontario.

Malgré la prévalence importante des troubles neurocognitifs
en Ontario, la planification des soins et la prestation des
services restent décousues, mal coordonnées et inefficaces.
Sans objectifs clairs et objectifs mesurables concernant les
soins en matiére de troubles neurocognitifs, les familles et

les prestataires n'ont d'autre choix que de s'orienter dans un
systeme fragmenté caractérisé par l'insuffisance des soutiens.
L'acces aux soins en matiére de troubles neurocognitifs est
largement déterminé par des facteurs comme la localisation
géographique, la disponibilité des prestataires et le simple
hasard — une iniquité qui serait inacceptable pour toute autre
maladie.

A I'échelle mondiale, I'Organisation mondiale de la

santé souligne que les stratégies en matiére de troubles
neurocognitifs sont des outils essentiels pour mener des
changements politiques qui donneront lieu a une amélioration
des résultats en matiere de santé. Ces stratégies sont cruciales
pour aborder les défis et répondre aux besoins croissants
d'une population qui comprend actuellement plus de 334500
personnes vivant avec un trouble neurocognitif en Ontario,

et 100000 autres qui devraient recevoir un tel diagnostic d'ici
2035.2 La mise en ceuvre de la Loi de 2024 sur 'amélioration
des soins aux personnes atteintes de démence en Ontario
permettrait a la province de s'aligner sur d'autres régions
ayant reconnu les troubles neurocognitifs comme une priorité
de santé publique, en créant un cadre de travail élaboré en
Ontario. Ce cadre permettrait de guider la mise en ceuvre
d'interventions économiques et efficaces qui soutiennent les
personnes vivant avec un trouble neurocognitif tout au long du
continuum des soins.

AU SUJET DE L'AOSLD :

L'Alliance ontarienne des soins liés a

la démence est un groupe multipartite
et non partisan, composé de
professionnels de la santé, d'experts en
matiere d'organisation communautaire,
de partenaires en éducation et de
personnes ayant une expérience vécue.
Il facilite les discussions sur les défis liés
aux soins aux personnes vivant avec

un trouble neurocognitif afin de mieux
sensibiliser le public et d'améliorer

la qualité des soins dans la province,
en mettant 'accent sur des conseils
concrets et des solutions réalisables.

La mission de 'AOSLD consiste a créer
un Ontario plus sensible aux besoins
des personnes vivant avec un trouble
neurocognitif gréce a des conseils
d'experts qui permettront d'éduquer, de
défendre et d'améliorer l'acces a des
soins de qualité et en temps opportun
dans toute la province. L'ODCA
bénéficie du soutien administratif

de la Société Alzheimer de I'Ontario.

Le financement est assuré par Eisai
Canada, Eli Lilly Canada, Novo Nordisk
Canada et Roche Canada.

Conformément aux recommandations de I'Alliance ontarienne des soins liés & la démence (AOSLD), la
mise en ceuvre efficace d'un cadre de travail pour les troubles neurocognitifs nécessite un organisme
de coordination central qui a la responsabilité des soins en la matiere.* Cet organisme doit avoir le
contréle des financements et étre en mesure de faciliter la collaboration entre les ministéres concernés
pour assurer des soins de haute qualité et fondés sur des données probantes en Ontario. De plus, cet
organisme de coordination devrait inclure une représentation significative des parties prenantes clés, y
compris des prestataires de soins et des groupes de défense des droits.

Avec les projections indiquant une augmentation significative de la prévalence des troubles
neurocognitifs et des colts associés, une action rapide est impérative.

3 Société Alzheimer du Canada (2022). L'Etude marquante : Les troubles neurocognitifs au Canada : quelle direction & I'avenir?
Rapport N° 1 alzheimer.ca/fr/la-recherche/rapports-sur-les-troubles-neurocognitifs/quelle-direction-etude-marquante-1

4 Alliance ontarienne des soins liés a la démence (2024). Promoting Access to Dementia Care in Ontario: Submission to the Ontario
Government in Advance of the 2024 Budget. alzheimer.ca/on/sites/on/files/documents/Ontario%20Dementia%20Care%20Alliance%20 09

Pre-Budget%20Submission%202024 Final.pdf
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Conclusion

Les soins en matiére de troubles neurocognitifs en Ontario se trouvent & un moment critique : nous
devons répondre a la forte demande croissante de services pour aborder les défis systémiques et nous
assurer que la province soit préte pour I'avenir. Des investissements ciblés pour détourner les patients
des hépitaux, mais aussi dans des formations, des programmes de jour, dans |I'appui transitoire,

dans les diagnostics et dans |'orientation dans le systéme sont essentiels pour résoudre les goulots
d'étranglement actuels qui étouffent le systéeme de santé.

Ces mesures proactives soulageront non seulement la pression sur les hdpitaux et les foyers de soins de
longue durée, mais elles positionneront également I'Ontario comme un chef de file en matiére de soins
innovants centrés sur le patient pour I'avenir. Investir maintenant permettra d'accéder rapidement aux
nouvelles thérapies modifiant la progression des troubles neurocognitifs lorsqu’elles seront approuvées.
En se dotant d'une législation visant a élaborer un cadre de travail et en établissant un organisme

de coordination central pour superviser les soins en matiére de troubles neurocognitifs, le prochain
gouvernement pourra apporter une vision stratégique a un systéeme de soins de santé fragmenté, afin
d'améliorer la qualité de vie des personnes vivant avec ces maladies et celle de leurs partenaires de
soins.

Il est temps d'agir pour que |I'Ontario puisse se tenir prét a affronter les troubles neurocognitifs. La
Société Alzheimer de I'Ontario est préte a travailler avec le prochain gouvernement pour étendre et
déployer des programmes qui répondront aux besoins de la population croissante et qui préserveront le
systeme de santé pour les générations futures.




