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1. INTRODUCTION

11 Contexte
A ’heure actuelle, prés de 110 0ooo personnes sont at-
teintes de démence en Suisse." Ce nombre pourrait
augmenter a 190 ooo d’ici 2030.” L'Office fédéral de la
santé publique (OFSP) et la Conférence suisse des di-
rectrices et directeurs cantonaux de la santé (CDS) ont
élaboré la stratégie nationale en matiére de démence
2014—2017° en réponse aux défis liés a cette évolution.
Elle a pour but d’améliorer les conditions de vie des
personnes atteintes de démence et de leur entourage.
La stratégie nationale en matiére de démence 2014~
2017 comporte quatre champs d’action: 1) Compétences
en matiéere de santé, 2) Offres adaptées au besoin, 3)
Qualité et compétences spécifiques, 4) Données et
transmission des connaissances. Le champ d’action 2
«Offres adaptées au besoin» comprend notamment
I'objectif 3, ainsi formulé:
«Les personnes atteintes de démence et leur entou-
rage disposent d’offres de soins flexibles, de qualité
et adaptées au besoin tout au long de la chaine de la
prise en charge.»*

Les objectifs du projet 3.2 «Promotion de la coordina-

tion de prestations pour couvrir le besoin de soins in-

dividuel» sont les suivants:
«Elaboration de recommandations sur la mise en
place de chaines des soins interdisciplinaires qui en-
couragent une coordination et une mise en réseau
continue des prestations dans les soins de base (no-
tamment dans les domaines de la détection précoce,
du diagnostic, du traitement, de 'accompagnement
et des soins ambulatoires). Ce travail de réseautage
doit inclure I'intervention de crise en vue d’éviter une
hospitalisation de la personne concernée. De plus, les
offres sont harmonisées avec les offres d’information
et de consultation sociale proposées en dehors du
systéme des soins de santé.»

Des représentants de I'association des Médecins de fa-
mille et de I'enfance Suisse, de I’Association suisse des

1 OFSP/CDS (2013): Stratégie nationale en matiere
de démence 2014—2017. Berne.

2 Ecoplan AG (2013): Grundlagen fiir eine Nationale Demenz-
strategie. Demenz in der Schweiz: Ausgangslage.
Bericht zuhanden des BAG/GDK, Berne.

3 Le groupe de travail a élaboré les contenus du présent rapport
avant que la Confédération et les cantons n’aient approuvé la
prolongation de la stratégie jusqu’ a fin 2019.

4 OFSP/CDS (2013): Stratégie nationale en matiére
de démence 2014-2017. Berne.

services d’aide et de soins a domicile, de Spitex privée
Suisse ainsi que de I’Association suisse des infirmiéres
et infirmiers ont élaboré dans le projet 3.2 des recom-
mandations sur la promotion de la coordination de pres-
tations pour couvrir le besoin de soins individuel. Le
groupe de travail a développé a cet effet deux docu-
ments de travail (annexes 3 et 4). La mise en ceuvre du
projet se concentre sur la pratique des soins ambula-
toires, étant donné que plus de la moitié des personnes
atteintes de démence vivent a la maison’

1.2 Evaluation du degré des besoins en aide,
selon le degré de sévérité de la démence
Le groupe de travail a utilisé une représentation cou-
rante des trois phases de I'évolution de la démence.’ Il
convient de noter que le besoin de coordination et le
besoin de soutien n’évoluent pas parallélement.

Phase Besoin de soutien

Léger La personne présente des troubles cogni-
tifs et des difficultés mineures appa-
raissent dans sa gestion du quotidien

(p. ex. gestion des finances, utilisation de
moyens de transport). Elle continue a vivre

indépendamment chez elle.

Modéré Les troubles cognitifs et les difficultés a
gérer le quotidien sont si importants

que la personne a besoin d’une aide ponc-
tuelle ou réguliére (p. ex. pour prendre
des rendez-vous, pour prendre ses médica-
ments, s’occuper de ses vétements ou
organiser ses repas). Elle peut rester chez

elle, a condition d’étre aidée.

Sévére Les mécanismes de la pensée et la gestion
du quotidien sont si perturbés qu’une
prise en charge continue est nécessaire
(p. ex. pour I'alimentation, les soins cor-

porels, I’élimination).

Fig. 1: Evaluation du degré des besoins en aide, selon le
degré de sévérité de la démence

5 Bassetti, C. L. / Calabrese, P. / Gutzwiller, F. (2011):
Demenz. Ursachen, Verlauf und Behandlungsméglichkeiten.
Stuttgart.

6 D’apres: Consensus 2012 sur le diagnostic et le traitement
des patients atteints de démence en Suisse.
In: Praxis 2012/101 (19), pp. 1239-1249.
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1.3 Objectifs
Les recommandations visent a favoriser la mise en
place de chaines des soins interdisciplinaires qui en-
couragent une coordination sans rupture et adaptée
au besoin, ainsi qu’'une mise en réseau des presta-
tions dans les soins de base (notamment dans les
domaines de la détection précoce, du diagnostic, du
traitement, de I'accompagnement et des soins am-
bulatoires).

Les recommandations servent de base conceptuelle
pour apporter de maniére coordonnée des soins de

base ambulatoires adaptés aux besoins des personnes
atteintes de démence et de leurs proches aidants, du-
rant toute I'’évolution de cette maladie. Les aspects
suivants s’aveérent importants:

= organisation: acteurs/interfaces

= économie: cout/bénéfice

= valeurs: autonomie/respect

Une approche participative (groupe de travail, enquéte
de 2015 et atelier de 2016) vise a prendre en compte les
connaissances spécialisées des divers acteurs.

2. ENQUETE

En décembre 2014, le groupe de travail a lancé I'organi-
sation de projet et a I'établissement des bases requises.
En novembre/décembre 2015, une enquéte a été réalisée
afin d’identifier les besoins ou désirs des spécialistes du
secteur sur le théme de la «coordination de prestations
pour couvrir le besoin de soins individuel». Un atelier a
ensuite été organisé en avril 2016, pour élaborer des so-
lutions concrétes avec les parties prenantes.

2.1 Destinataires

20 associations ou organisations offrant des presta-
tions aux personnes atteintes de démence ont été in-
vitées par écrit (voir annexe 1) a transmettre les ques-
tionnaires au sein de leur organisation a des personnes
issues de la pratique.

Lien a I'enquéte: http://bit.ly/2j6wwSM

65 questionnaires ont été complétés (55 en allemand
et 10 en francais). Sur ces 65 réponses, 49 proviennent
de l'association de I'aide et des soins a domicile
(Spitex), sept de I’Association Alzheimer Suisse (ALZ),
deux de la Croix-Rouge suisse (CRS)et une est restée
anonyme. Le groupe spécialisé Gériatrie de I’Associa-
tion suisse des diététicien-ne-s (ASDD), la fondation
pour la santé et le troisieme dge RaJoVita, '’Association
suisse des ergothérapeutes (ASE), le Centre Schénberg
Démence et soins palliatifs, le Centre de soins de la
ville de Zurich ainsi que de Kneipphof Dussnang AG ont
tous participé une fois.

2.2 Résultats de I'enquéte de novembre/
décembre 2015

Selon la plupart des participants a I'enquéte, la coordi-

nation des prestations ambulatoires destinées aux

personnes atteintes de démence gagnerait a étre amé-

liorée. Ces résultats sont valables pour la Suisse aléma-
nique et la Suisse romande, (fig. 2).

15—

Nombre de réponses

O 1 2 3 4 5 6 7
de O (inexistante) a 12 (coordination optimale)

8 9 10 M 12 Ne

sait
pas

B Suisse alémanique Suisse romande

Fig. 2: Optimisation escomptée grace a la stratégie fédérale

Lélaboration d’une stratégie fédérale a par consé-

quent suscité des attentes élevées quant a I'optimisa-

tion des prestations ambulatoires. Les principales

propositions d’optimisation formulées sont les sui-

vantes:

1. Offre: par exemple publication et communiqué
des offres de prestations.

2. Financement: réglementation claire.

3. Collaboration: échanges professionnels et table
ronde avec tous les acteurs.

4. Proches aidants: prise en compte accrue et
revalorisation de leur réle.

5. Compétence de conseil: présence d’un plus grand
nombre de spécialistes, mais aussi de proche-
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aidant ou autres bénévoles soutenus par des
professionnels.

6. Gestion des cas de soins des patients: amélioration
et uniformisation.
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Fig. 3: Offres qui fonctionnent bien

La question concernant les offres qui fonctionnent
bien a donné les résultats suivant: les participants ont
surtout mentionné la collaboration avec la personne
de référence du patient (proche), les médecins de
famille et les spécialistes, ainsi que I'offre existante.

40 —
35 —
30 —
w
]
w
S 25
Q
8T
K
[J] L
g 20
(]
S
c 15
o
P4
10
5
v cw cwn n ~c ou (] == n 7]
s= s& £ Ss %2 £ 55 & £
O Bw o] 25 gt = >
Es] = =R 5 O EB = <
© o o © ©
o 5O 2 £ wc vl ®
€9 85 o £& Tg c »
< ©'9° TOo c¥ 60> (7]
c Sa S g+ SO z
o 2oV oc :;GJ Q.
B o S © 1
©
W IS o
o :6 ]
‘,% i <<
°
)

Offres mentionnées n=108

B Suisse alémanique Suisse romande

Fig. 4: Offres qui fonctionnent bien

La principale interface aux yeux des participants a I'en-
quéte est celle entre leur propre organisation et la per-
sonne de référence du patient. Elle est suivie de I'inter-
face entre leur organisation et le médecin. Puis des
interfaces avec d’autres organisations (clinique de la
mémoire, personnel soignant infirmiére et infirmier,
aide du voisinage, Confédération, canton, autorité de
protection de I'enfant et de I'adulte [APEA], offres de
soutien, case management, Association Alzheimer
Suisse, offres d’accompagnement, services publics).
Selon les participants, il est nécessaire d’améliorer la
coordination en optimisant les interfaces suivantes:

1. Organisation interrogée/médecins (corps
médical en général, médecin de famille, médecin
hospitalier);

2. Organisation interrogée/proches (améliorations
de I'offre d’information, de la collaboration, du
conseil, de la communication, du soutien au
quotidien pour éviter I'’épuisement, ainsi que de
I'organisation de la vie quotidienne);

3. Organisation interrogée/patients et patientes
(améliorations quant a la personne de contact, au
conseil, a 'organe de coordination avec le case
management ainsi qu’au dossier électronique du
patient);

4. Organisation interrogée/divers (décideurs, service
de soutien, prestataires de soins ambulatoires ou
stationnaires, diététiciens, hopital (de soins aigus),
EMS, hopital cantonal, centre de jour, APEA,
gérontologie, ALZ, Pro Senectute, canton, théra-
peute, organe de coordination, service de consul-
tation, maison de retraite, aide et soins a domicile,
centre de dépistage, soins palliatifs);

5. Médecin/spécialistes (clinique de la mémoire,
service de conseil, diététicien et diétécienne,
médecin-spécialiste, personnel soignant infirmiére
et infirmier)

6. Médecin/Proches

7. Autre/Autre (ont été indiqués: les assureurs, les
personnes de contact/de référence, les échanges
interdisciplinaires en général).
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3. RESULTATS DE L’ATELIER AVEC LES PARTIES PRENANTES

Sur la base de I'enquéte, le groupe de travail a organisé
le 28 avril 2016 a Berne un atelier auquel ont participé
42 personnes issues de la pratique. Le contrdle et les
discussions ont eu lieu avec les représentants des four-
nisseurs de prestations, des administrateurs et des po-
liticiens, lesquels ayant précédemment participés aux
résultats du sondage. Le but était de discuter de propo-
sitions de solutions concrétes et de formuler des propo-
sitions claires, susceptibles d’étre présentées a I'OFSP.

3.1 Manque de prestations de
coordination fournies

A I'heure actuelle, il manque une coordination des
prestations des personnes atteintes de démence et de
leurs personnes de références (entourage). Dans un
future proche, il faudrait mettre en place des presta-
tions de coordination utiles, de facon ciblée et dans un
souci de qualité pour les personnes concernées. Les
patients et leur entourage (systéme de soutien)
doivent étre ici au centre. Il importe d’encourager et de
soutenir autant que possible le libre-choix et I'indé-
pendance des patients et patientes, en mettant par
exemple a leur disposition des offres personnalisées
de conseil et d’'information.

Sitant les patients et leur entourage que le médecin
de famille ne parviennent plus, ou alors seulement
ponctuellement a assurer cette coordination, la pré-
sence d’un service professionnel connu les aidera a
mettre en place une offre de soutien adéquate et a
I'adapter en fonction de I'évolution de la maladie. La
rédaction de directives anticipées et une planification
anticipée des soins (advance care planning ACP) per-
met de fixer d’avance les souhaits et peuvent s’avérer
étre trés utiles” Une offre de soutien inclura par
exemple un service de visites a domicile par des béné-
voles, I'accueil régulier dans des centres de jour ou de
nuit, ou encore des prestations ambulatoires de soins
et d’encadrement.

3.2 Manque de compétences de coordination

Les taches de coordination relevant de notre mission

exigent des compétences spécifiques. Latelier a permis

de constater qu’il faut d’abord les définir, puis veiller a

leur acquisition.

1. Tous les programmes de formation des profession-
nels de la santé, quel qu’en soit le niveau (degré

7 http://www.medicalforum.ch/docs/smf/2014/15/de/
smf-01872.pdf

secondaire 2, degré tertiaire), doivent accorder une
place adéquate a la thématique de la démence.

2. Une coordination des prestations de soins réussie,
implique un travail de communication et d’infor-
mation cohérent, ciblé et soutenu collectivement
par tous les acteurs.

3. La mise au point d’'un bagage de connaissances
commun (modules communs) favorise la collabo-
ration interprofessionnelle, ce qui facilite les
taches de coordination.

3.3 Accessibilité de I'information concernant
la coordination et les prestations

Une bonne coordination suppose une bonne structure.
Elle ne peut fonctionner que si I'information est struc-
turée de maniére uniforme et facilement accessible
dans toute la Suisse. Chaque région désignera un ou
plusieurs services mettant a disposition les informa-
tions utiles. Outre ce qui touche a la maladie, au dia-
gnostic et a la thérapie, il s’agit de faire connaitre les
offres de soins et d’accompagnement et d’informer a
ce sujet la population ainsi que les patients et leurs
proches.’ Toute une palette d’instruments s’y préte —
plateformes internet, cours, exposés ou brochures. Au
niveau régional, on fera appel aux organisations ou
médias existants (médias locaux, associations, autori-
tés et institutions).

Par ailleurs, au-dela des contacts ponctuels entre col-
légues parmi les fournisseurs de prestations, la pré-
sence d’une plateforme facile d’accés aux non-profes-
sionnels (patients, entourage), serait souhaitable a des
fins de coordination suprarégionale, p. ex. en cas de
changement de domicile, ou pour I'organisation de sé-
jours de vacances ou de répit.

3.4 Collaboration interprofessionnelle,
condition préalable a la coordination

Les représentants des organisations devraient se
connaitre, se respecter mutuellement et discuter en-
semble des décisions importantes. Des échanges régu-
liers, soigneusement préparés et structurés s'imposent
a cet effet et seront encouragés. La coexistence doit étre
aménagée dans la pratique, pour éviter les doubles em-
plois ou les omissions. La priorité sera donnée ici aux
solutions formalisées au niveau régional (p. ex. sous
forme de plateformes). Un dossier électronique du pa-

8 Voir projet 1.1
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tient partagé (cybersanté, DEP) et la collaboration des
fournisseurs de prestations —sous la responsabilité de la
personne assurant la coordination — sont tous deux in-
dispensables dans le cadre ambulatoire. Les modéles en
place pour les soins palliatifs, comme les tables rondes
avec les patients et leurs proches, ont fait leurs preuves.
Dans le cas des personnes atteintes de démence, il fau-
drait organiser de telles discussions avec les patients et
leurs personnes de référence (entourage) informés de
leur volonté effective ou présumée, avant tout change-
ment majeur. Par exemple: la désignation d’un coordi-
nateur des soins, I'entrée dans un centre de jour, la prise
en charge systématique de prestations d’aide et de soins
a domicile, ou encore I'admission dans un EMS.

3.5 Garantie du financement des prestations
de coordination fournies

Des ressources supplémentaires sont nécessaires pour
financer la coordination des prestations fournies dans
un cadre ambulatoire aux personnes atteintes de dé-
mence. Il faut indemniser les prestations des coordina-
teurs des soins,’ ainsi que le temps consacré a la coor-
dination par chaque fournisseur de prestations.”

9 Par coordinateur, on entend toute personne assumant une tache
de coordination. Un coordinateur de soins désigne un
professionnel des soins rémunéré pour I'exercice d’'une tache
de coordination.

10 Voir projet 4.1

4. CONCLUSIONS ET RECOMMANDATIONS PRATIQUES

Les modéles existants doivent étre évalués et affinés.
Les résultats seront ensuite mis a disposition de toutes
les autorités compétentes ainsi que des fournisseurs
de prestations, sous forme de «bonnes pratiques».

4.1 Prestations de coordination fournies

Dans la premiére phase de la démence, les pre-
miéres taches de coordination incombent principale-
ment aux personnes de référence (entourage) . D’'ou
I'importance qu’ils sachent ou se procurer les informa-
tions utiles concernant la démence ou les offres d’aide
et de soutien. Dés le moment ou I'entourage n’est plus
en mesure d’assumer seul ce role de coordination, il
bénéficiera du soutien de spécialistes ou de services
professionnels spécialisés, et en dernier lieu seulement
d’un professionnel spécialisé dans la coordination des
soins et de la prise en charge.

Dans bien des cas, il peut étre judicieux que des or-
ganisations actives dans les soins ambulatoires se
chargent, dans le cadre de leurs activités, du coaching
/ de la coordination / de la gestion des soins. Les pres-
tations de coaching feront partie intégrante des offres
de conseil aux patients. La solution adoptée est sus-
ceptible de varier selon la région et les structures en
place. A condition de garantir dans tous les cas un ac-

cés aisé a des prestations de qualité et diment finan-
cées. Les autres facteurs de qualité comprennent ici la
continuité et la possibilité d’établir une relation avec
un professionnel spécialisé dans la coordination des
soins et de la prise en charge.

4.2 Collaboration interprofessionnelle

La coordination sera d’autant meilleure que les divers
groupes professionnels ont connaissance des offres et
prestations, ainsi que de I'étendue des compétences
des autres professions impliquées. Les activités com-
munes de formation de base et continue, de méme que
les discussions communes de cas au niveau tant local
que cantonal et national, contribuent a renforcer la
collaboration interprofessionnelle.

4.3 Financement et coordination

L'évaluation et la mise en ceuvre des projets de coordi-
nation, les activités de formation de base et continue™
ainsi que les prestations de coordination fournies” exi-
gent un financement approprié. Il faudrait dés mainte-
nant définir des régles en la matiére.

11 Voir projet 7.1
12 Voir projet 4.1
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Annexe 1:
Liste des destinataires de I'enquéte

= Association Alzheimer Suisse

» Association pour les sciences infirmiéres (APSI)

» Association Spitex privée Suisse (ASPS)

» Association suisse des ainés (ASA)

» Association suisse des infirmiers et infirmiéres (ASI)

= Association suisse des services d’aide et de soins
a domicile

= Autorités de protection de I'enfant et de I'adulte
(APEA)

= Conférence suisse des directrices et directeurs
cantonaux de la santé (CDS)

» Croix-Rouge Suisse (CRS)

= Curacasa (Association suisse des infirmiers
indépendants)

= Curaviva (Association des homes et institutions
sociales suisses)

= Fédération des Eglises protestantes de Suisse
(FEPS)

= Fédération suisse des associations professionnelles
du domaine de la santé (FSAS)

» (envoi du questionnaire a un choix de membres)

» Médecins de famille Suisse (MFE)

= Médecins fonctionnaires

* Pharmasuisse

= Pro Senectute Suisse

= Schweizerischer Verband Sozialdienst in Spitalern
(SFSS)

= Senesuisse (Association d’établissements écono-
miquement indépendants pour personnes agées)

» Swiss Memory Clinics (SMC)

Annexe 2:

Interfaces avec d’autres projets de lastratégie nationale en matiére de démence 2014-2017

Le groupe de travail 3.2 a identifié des points communs avec d’autres projets de la stratégie, dont la liste est

présentée ci-dessous.

Projet 1.1 Activités de sensibilisation et
d’information communautaires

Les services de coordination qualifiés connaissent les
activités (régionales) en place et les offres prévues,
ont des discussions avec les prestataires, annoncent
clairement leurs besoins et participent aux activités
visant a faire connaitre au groupe-cible leur offre
spécifique.

Projet 1.2 Matériel d’'information spécifique a
la branche

Il s’agit surtout ici d'impliquer a la sensibilisation les
fournisseurs de prestations en dehors du systéme
sanitaire (par exemple: coiffeurs, vendeurs, etc) aux
besoin de coordinations.

Projet 2.1 Offre individualisée d’information
et de conseil social pour les personnes con-
cernées

Les services de coordination qualifiés connaissent
I'offre régionale, cultivent les contacts avec les presta-
taires, signalent clairement leurs besoins et exploitent,
le cas échéant, des synergies possibles (questions juri-
diques, d’assistance sociale, de financement ou de pré-

voyance ne concernant pas les soins infirmiers, I'accom-
pagnement et le traitement au sens strict).

Projet 3.1 Mise en place et extension d‘un
réseau de centres de compétences régionaux
pour le diagnostic

Les bonnes pratiques concernant le diagnostic (mo-
ment, degré de détail, pronostic, documentation sur
I’évolution de la démence) doivent étre définies en
concertation avec les centres de compétences pour le
diagnostic. En regle générale, on peut considérer que
le diagnostic a déja été établi lorsqu’un besoin de
coordination formelle apparait. En cas d’évolution pro-
blématique, on examinera s’il y a lieu de consulter de
tels centres, ou désamorcer le plus tot possible des
situtations de crises, qui sont en lien avec le traite-
ment médical.

Projet 3.3 Mise en place et extension d’offres
de décharge souples et régionales pour

la prise en charge de jour et de nuit

La coordination de telles offres, qui constituent une
importante ressource pour prévenir et surmonter les
situations de crise, doit satisfaire a toutes sortes de
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besoins, en termes d’urgence ou d’ampleur de I'enca-
drement. Nous attendons encore les résultats du pro-
jet 6.3 «Gestion des situations de crise» pour aborder
des aspects juridiques ou éthiques des situations de
crise.

Projet 3.4 Promotion de soins appropriés a la
démence dans les hopitaux pour soins aigus

Il faut tirer parti des interfaces connues, définies et
optimisées dans d’autres contextes (soins palliatifs,
maladie non transmissible (MNT)), et les adapter spé-
cifiquement au théme de la démence. La coordination
s’effectuera d’entente avec le service social de I’h6pital
ainsi que les services médicaux et de soins infirmiers,
ce qui suppose le moment venu, de part et d’autre, un
travail d’information et/ou de consultation. Et comme
de telles taches s'imposent parfois dans une situation
de crise, les institutions tant stationnaires qu’ambula-
toires devront faire preuve de flexibilité et de réelles
compétences en communication et en résolution des
problémes. Des normes générales et de bonnes pra-
tiques s’avérent probablement utiles dans ce contexte,
méme si des solutions concrétes impliquent une colla-
boration engagée sur le plan local ou régional.

Projet 3.5 Promotion des soins appropriés a

la démence dans les soins et de I'accompag-
nement stationnaire de longue durée

Selon notre modéle de prise en charge adaptée a I'évo-
lution de la maladie, les institutions visées ici ac-
cueillent les personnes atteintes de démence aprés la
phase de soins ambulatoires. Idéalement, les parte-
naires des projets 3.2, 3.3 et 3.5 collaboreront étroite-
ment ensemble. Un rapprochement institutionnel se-
rait envisageable, avec si possible des «offres tout en
un». Le but doit étre d’éviter toute rupture, dans la per-
ception des patients comme sur le plan organisation-
nel, afin d’assurer la continuité requise. D'ou la néces-
sité d’'une excellente collaboration sur le terrain, basée
sur la confiance. A cet effet, il faudrait une adaptation
judicieuse des conditions-cadres institutionnelles.

Projet 4.1 Reflet et rémunération appropriées
des prestations

Selon les objectifs définis pour ce projet, il faut diment
mettre a profit ou perfectionner les systémes de finan-
cement en place dans le contexte de la démence. Une
communication ouverte s'impose a propos des mo-
déles et solutions discutés dans le cadre du projet 4.1,
pour que nos conclusions ou les postulats exposés aux
chapitres 3.6 et 4.3 puissent étre judicieusement com-

plétés ou affinés. Nous tenons a souligner clairement
ici qu’a partir du moment ou les prestations de coordi-
nation fournies sont fournies par des prestataires de
services qualifiés, leur financement doit étre réglé de
maniére contraignante — sans quoi elles ne pourront
pas étre fournies. Il en résulterait une offre de soins de
moindre qualité, au colt économique supérieur.

Projet 5.1 Ancrage de directives éthiques

Les instructions concrétes visant a garantir le respect
des droits individuel et a éviter toute mise en danger
devraient encore inclure des scénarios destinés a assu-
rer une intervention judicieuse et coordonnée en cas
d’état d’impréparation, sous la pression des délais ou
si les informations a disposition sont lacunaires.

Projets 6.1a 6.3 Qualité de la prise en charge
pour les personnes atteintes de démence au
cours de I’évolution de la maladie

Le présent rapport a passé en revue les divers points
de contact. Il est important de ne pas créer, a des fins
de coordination, de nouvelles structures ou de nou-
veaux instruments d’assurance-qualité. Il faut au
contraire intégrer dans les offres ou instruments en
place le théme de la coordination, a I'aide d’objectifs
ou de scénarios concrets qui découlent du présent rap-
port ou qui peuvent en étre déduits.

Projet 7.1 Elargissement de la formation de
base, de la formation continue et du
perfectionnement spécifiques a la démence
Projet 7.2 Renforcement de la compétence
pour les proches et les bénévoles

L'organisation d’activités communes de formation de
base et continue favorise la coordination. Le théme de
la démence devrait occuper une place adéquate dans
les programmes de formation des professionnels de la
santé. Or, il manque une réglementation claire sur son
financement. Les proches-aidants devraient étre mieux
pris en compte et voir leurs efforts reconnus. Et s’ils ne
peuvent plus ou alors seulement ponctuellement se
charger de la coordination nécessaire, il faut qu’ils
connaissent I'existence d’un service professionnel, prét
a prendre le relais.
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Annexe 3:

Interface de I'aide et des soins ambulatoires en cas de démence

Défi pour les interfaces internes et externes
concernant les soins coordonnés

Selon le diagnostic et I'’évolution de la maladie, 'inte-
raction entre les interfaces est plus ou moins «nor-

Clientéle
Patient
Prochesaidants
Aidantsnaturels

Bénévoles
Soutienet soinsambulantoires
Internes et externes
internes: équipes interprofes-
. sionnelles, gestionnaires de cas
Traitement et accompagnement
Ergothérapeute

Physiothérapeute
Conseilleren nutrition

Prestataires
Médecinsde famille/spécialisés
Hépitaux

Services sociaux

Services psychiatriques
Structuresde jour

Cliniquesde la mémoire
Centresde soins

Conseil/tiers
Différentsservices

Migration

Handicap

Assistance spirituelle Soinspalliatifs

Pharmacien Association Alzheimer, etc.
Annexe 4:

Besoins en soutien, accompagnement et soins professionnels
(y c. conseil et gestion de cas) en cas de démence

Axe Evolution
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male». Les services d’aide et de soins a domicile sont

de plus en plus confrontés a des problémes pluridimen-
sionnels avec les interfaces.



