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Un appel a I'action
pour s'attaquer au

fardeau croissant
de la demence

Préepare par les acadéemies membres de /AP for Health

Introduction

Au cours des dernieres décennies, la proportion de la population
mondiale dgée de 65 ans ou plus a augmenté, et cette tendance
se maintiendra. Or, le vieillissement représente le plus grand
facteur de risque de démence™2 Si la prévalence de cette maladie
normalisée en fonction de I'dge ne change pas, on s'attend a ce
que le vieillissement de la société multiplie par prés de trois le
nombre de personnes qui vivront avec une démence a I'échelle
mondiale d’ici 2050**. D’ici |a, le nombre de personnes atteintes de
démence passera de 47,5 millions a environ 135,5 millions selon les
estimations, et la plus forte augmentation des cas de démence sera
concentrée dans les pays a revenus faibles et intermédiaires? En
plus des répercussions sur le plan personnel, le nombre croissant
de personnes vivant avec la maladie alourdira le fardeau financier
associé aux démences. Il a été estimé qu’en 2015, les colits associés
a la démence a I'échelle mondiale se sont élevés a 818 milliards de
dollars américains et qu'ils atteindront un billion de dollars d’ici
2018°.

L'Organisation mondiale de la Santé (OMS) reconnait maintenant la
démence comme une priorité de santé publique®’. Pour répondre
a ce probleme, une série d'actions a I'échelle mondiale ont été
entreprises en 2013, au cours du sommet du G8 présidé par le
Royaume-Uni, par des organismes tels que I|'Organisation de
coopération et de développement économiques (0CDE)®, Alzheimer’s
Disease International (ADI) et le Conseil mondial de lutte contre la
démence’.

Vue d’ensemble de la démence

La démence constitue un déclin acquis, persistant et généralement
évolutif des capacités cognitives, ayant des répercussions sur
I'apprentissage et la mémoire, le langage ou le raisonnement a
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un point tel que la maladie entrave I'autonomie dans les activités
quotidiennes. Elle touche les adultes, et les risques d'étre atteint de
démence augmentent avec I'dge. En plus d’entrainer des troubles
cognitifs, la démence est souvent associée a des symptomes
neuropsychiatriques invalidants, comme I'agitation, la psychose,
les troubles du sommeil, la dépression, I'anxiété et I'apathie™. Elle
peut étre engendrée par de nombreuses maladies ou combinaisons
de maladies™ . Dans bien des cas cependant, elle est causée par
la neurodégénérescence, un terme générique qui regroupe nombre
d'affections invalidantes caractérisées par une dégénérescence
progressive ou par la mort des neurones®. La maladie d'Alzheimer
est la maladie neurodégénérative causant la démence la plus
courante et est actuellement incurable. Plusieurs maladies du
cerveau sont souvent présentes simultanément chez les personnes
atteintes de démence, et la plupart de ces personnes présentent
des changements qui correspondent tant a la maladie d’Alzheimer
qu'a des troubles cérébrovasculaires™ ' La démence progresse
généralement lentement et n’est diagnostiquée qu’aprés avoir été
présente pendant des années™.

Les facteurs de risque et les affections (comme le tabagisme
ou le diabéte) fréquemment associés aux maladies vasculaires
(accident vasculaire cérébral, maladie cardiaque) sont aussi liés a
la démence'™ ", La fragilité en est également un important facteur
de risque™ De méme, la maladie de Parkinson est étroitement
associée a l'apparition de la démence™. Le cerveau de la majorité
des personnes agées vivant avec la démence montre des signes de
neurodégénérescence liés a plusieurs maladies™ 1220.21,

La démence précoce (survenant avant I'dge de 60 ans) est peu
courante dans bien des pays, toutefois ce n'est pas le cas pour les
pays ou la prévalence desinfections par le virus d'immunodéficience
humaine (VIH) est élevée. L'épidémie d'infection au VIH sévit
surtout chez les jeunes adultes vivant dans des pays a faibles
revenus, en Afrique subsaharienne tout particuliéerement, et un
nombre disproportionné de ces jeunes développeront une démence




comparativement au reste de la population mondiale?.

Les femmes courentunrisque plus élevé d'étre atteintes de démence
et de vivre plus longtemps avec la maladie comparativement aux
hommes®. Ce sont également les femmes qui fournissent le plus
de soins informels (non rémunérés) aux personnes vivant avec la
démence.

Les troubles neurodégénératifs qui causent la démence sont
présentement incurables; cela dit, de nouvelles données suggerent
que certains facteurs liés au mode de vie (p. ex., I'activité physique,
le controle de la tension artérielle, certaines formes d’entrainement
cognitif) pourraient retarder, a défaut de prévenir, son apparition??.
Des études de populations ont dévoilé d'autres facteurs de
risque et de prévention qui devront faire I'objet de recherches
plus approfondies afin d'évaluer leur potentiel a titre de mesures
préventives de premiére ligne® 2. Les progrés réalisés jusqu’ici
dans la conception de traitements pharmacologiques efficaces
ont été décevants®2, ce qui souligne l'importance de mieux
comprendre ce qui contribue au syndrome de démence dans des
cohortes d'individus de différents dges et appartenant a différentes
populations®,

L'élaboration et la diffusion de solutions pour des soins de fin de vie
prodigués avec compassion aux personnes vivant avec la démence
constituent d'importants axes de recherche et de soutien®*%. Une
plus grande acceptation et une plus grande inclusion des personnes
vivant avec la démence dans les collectivités sont de plus en plus
considérées comme étant d’'importants facteurs d’amélioration de la
qualité de vie et de I'atténuation des incapacités’ . Les besoins des
patients et de leur famille changent avec I'évolution des démences,
aussi est-il nécessaire de structurer le soutien et les traitements en
fonction des stades de la maladie.

Un appel a I'action

Pour répondre a ces problémes, la conception d'une stratégie
exhaustive internationale contre la démence demandera de vastes
consultations, puis la mise en ceuvre d'une série de mesures et
d’interventions durables, exhaustives, intégrées et adaptables.
Pour y arriver, des collaborations internationales présenteraient
des avantages certains, mais la plupart des initiatives devront étre
mises en ceuvre a I'échelle nationale. La plupart de celles-ci auront
des objectifs et principes généraux en commun. Nous appelons les
pays qui se trouvent dans des régions qui disposent des ressources
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nécessaires a créer un réseau qui viendrait en aide aux autres

pays qui ont adopté une approche comparable pour lutter contre la

démence.

Les objectifs et principes d'un appel a lI'action viseraient

notamment les points suivants:

e Accroitre la sensibilisation du grand public —informer la population
générale au sujet de la démence, des moyens de maintenir un
cerveau en santé et de l'importance d'aborder ce probleme de
santé publique; accepter les personnes vivant avec la démence
telles qu'elles sont et s'adapter aux capacités dont elles disposent
encore;

e Soutenir la recherche afin de trouver et de mettre en ceuvre des
moyens (pharmacologiques ou non) efficaces pour retarder,
prévenir, ralentir, traiter, atténuer et, a terme, guérir les causes
courantes de la démence;

e Investir dans les systéemes de soins de santé, ce qui impliquerait
de former un nombre suffisant de divers types de fournisseurs
de soins de santé et de construire les infrastructures requises
pour fournir des soins compétents axés sur le patient en temps
opportun pour les personnes vivant avec la démence, mais aussi
pour leurs aidants, et ce, a chaque stade de la démence.

Notre appel a I'action vise a élaborer une approche fondée sur

des données probantes et centrée sur les soins de santé publique.

Au final, cette approche devrait inclure une évaluation claire du

potentiel de prévention primaire (prévention en amont), secondaire

(détection précoce suivie d'un traitement estimé plus efficace a

ce stade qu'aux stades ultérieurs) et tertiaire (atténuation de la

démence et de ses ramifications par différents traitements, et soins
de fin de vie offerts aux personnes vivant avec une démence) pour
chaque population.

Eléments d’un plan d’action contre la
démence

Un plan d'action visant a lutter contre la démence dans un contexte
mondial doit incorporer une série de mesures concertées et
coordonnées depuis les politiques de santé jusqu’a la recherche, en
passant par les soins et I'inclusion sociale. Un tel plan d'action doit
comprendre sept éléments clés:

1. L'etablissement de plans nationaux contre la démence
Depuis 2005, des plans nationaux visant a combattre la démence
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ont été mis en ceuvre dans 29 pays. LOMS élabore présentement
un plan mondial d'action contre la démence (https://www.alz.
co.uk/dementia-plans/global-plan)®?, et le premier plan régional en
Amérique a été publié par I'Organisation panaméricaine de la Santé
(OPS) en octobre 2015. (Voir le site Web de I’ADI, a I'adresse https://
www.alz.co.uk/dementia-plans, pour obtenir une liste des plans
nationaux en cours de conception ainsi que la liste des pays qui
n‘en ont pas actuellement.) Le Canada est le seul membre du G7 qui
ne s'est pas doté d'un plan national contre la démence®.

Chaque pays devrait élaborer un plan en fonction des objectifs
de son systeme de soins de santé, qui pourrait coordonner les
activités, les harmoniser au besoin avec les efforts internationaux,
promouvoir I'échange de réussites locales, combler les lacunes
décelées, assurer l'utilisation efficace des ressources et mobhiliser
des investissements dans tous les aspects de la démence, y
compris les soins et la recherche. Un plan national permettrait de
reconnaitre que la démence constitue une priorité en santé publique
et d'accroitre la sensibilisation a ce défi de taille.

Comme premiére étape, nous proposons la production d'un rapport
national sur la situation actuelle de la démence dans tous les pays
qui disposent des ressources nécessaires. Un tel rapport devrait
brosser pour chaque région un tableau exhaustif de la situation et
inclure des renseignements sur le fardeau imposé par tous les types
de démence, ainsi que sur les comorbidités, les facteurs de risque,
les méthodes thérapeutiques et les systémes de soins.

Des recherches plus approfondies sont aussi requises pour établir
I'ampleur et les interactions entre les facteurs de risque tout au
long de la vie et les facteurs de protection contre la démence. Quoi
qu’il en soit, I'évaluation de I'« exposome », ¢c’est-a-dire des risques
potentiels et des facteurs de protection pour différentes populations,
devrait constituer une partie importante de ces rapports nationaux®®
M Ceux-ci permettraient de déterminer I'équilibre a respecter entre
les facteurs positifs et négatifs pour favoriser la santé du cerveau
a chaque étape de la vie chez différentes populations®*, y compris
un grand nombre de facteurs environnementaux, comme la santé de
la mére, la santé dans les premiéres années de vie, les infections,
I'instruction, la vaccination ainsi que I'exposition a des facteurs
néfastes comme des conditions de vie insalubres, le tabagisme, une
mauvaise alimentation et I’'exposition a des substances toxiques.
Les pays ayant produit des rapports devraient également prévoir la
production d'un rapport de suivi apres cing ans afin de consigner
les effets des politiques nationales mises en ceuvre (sensibilisation
du public, facteurs de risque, systéme de soins, etc.) ainsi que la
création d'une stratégie nationale contre la démence.

2. Laugmentation des investissements dans les programmes de
recherche nationaux sur la démence

Les investissements en recherche médicale varient grandement
d'un pays a l'autre. Aux Etats-Unis en 2016, les investissements
en recherche sur la démence ont atteint 936 millions de dollars
américains, soit 2,93 dollar américain par habitant®. En revanche, le
Canada a peuinvesti dans ce domaine comparativement a son voisin
du sud (moins d’un quart des investissements par personne qu’'aux
Etats-Unis)*. Dans I'ensemble, les pays développés n’injectent
pas suffisamment de fonds pour la recherche sur la démence
par rapport a ceux qu’ils consacrent a la recherche sur d’autres
maladies comme le cancer et les maladies cardiaques, méme si les
colits associés aux soins d'une personne vivant avec la démence
sont, selon les estimations, plus élevés que ceux associés aux deux
autres maladies* . Il a été mentionné que les pays devraient se fixer
comme objectif d'investir 1 % des colits annuels nationaux de la prise
en charge de la démence dans des programmes de recherche sur
cette maladie (rapport sur la démence du Sénat canadien de 2016;
rapports de I"’AD/ et de I'OMS [2016])%. Ces fonds supplémentaires
devront étre attribués et gérés judicieusement dans chaque pays.
Ces derniers devraient prévoir une démarche coordonnée a la
grandeur de leur pays pour veiller a la bonne utilisation des fonds de
recherche. De plus, des personnes vivant avec la démence et leurs
aidants, des chercheurs et des praticiens devraient prendre part a
la gouvernance et a I'établissement des priorités dans I'allocation
des fonds.

3. Des investissements dans tous les domaines de recherche sur la
démence
Les fonds alloués devraient soutenir diverses activités allant de la
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recherche biomédicale aux projets portant sur les aspects cliniques,
les systemes de santé etla recherche sur les services. La recherche
visant a mieux comprendre les facteurs sociaux, culturels et
environnementaux qui compromettent la santé de différentes
populations est également essentielle. Lesinvestissements devraient
cibler la capacité nationale de recherche, appuyer le transfert des
connaissances, répondre aux besoins de populations spécifiques
(par exemple, les Autochtones et les personnes vivant en milieu
rural ou éloigné*-*), évaluer les différences entre les sexes et les
genres et aborder les dimensions éthiques et sociales dans tous les
aspects de la recherche sur la démence®™ %',

On entrevoie maintenant la possibilité de diagnostiquer de facon
plus précoce diverses formes de démence en utilisant des outils
cliniques, tels que I'imagerie et des biomarqueurs®. Les bienfaits et
le potentiel d’'un diagnostic précoce constituent un important axe de
recherche dans les pays occidentaux®¥®. Il est maintenant temps
de définir les méthodes optimales pour un diagnostic précoce et
d’établir les risques et bienfaits du transfert de ces connaissances
en politiques pour les soins de santé.

Nous devons également nous pencher sur les symptomes
neuropsychiatriques (comportementaux et psychologiques) de la
démence compte tenu de I'impact majeur qu’ils ont sur la qualité
de vie, du fardeau imposé aux aidants et du taux de placement en
centre d’hébergement'® 5.5 Des recherches sur la prévalence, les
causes et le traitement (incluant des essais comparatifs randomisés)
des symptomes neuropsychiatriques de la démence sont également
nécessaires.

Les pays doivent également investir dans des études visant a
comprendre quelles combinaisons d’habitudes de vie modifiables,
formées au fil des ans, augmentent ou diminuent le risque de
développer une démence a un age avancé® ©. || est clair qu'a
travers le monde la démence n'est pas un syndrome a présentation
unique. Les combinaisons de divers facteurs de risque peuvent
donc varier en fonction des cultures et des populations. |l ne sera
possible d'élaborer la stratégie de prévention et de santé publique la
plus efficace contre la démence que lorsque l'interaction entre ces
différents facteurs de risque sera parfaitement comprise.

Une attention toute particuliére doit étre portée au soutien de la
recherche sociale visant a déceler les besoins des personnes
atteintes de démence et de leurs aidants®%. Ces études devraient
avoir comme objectif général de planifier des interventions a
multiples facettes comprenant un soutien environnemental,
psychologique, médical et social.
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4. La mise en ceuvre de stratégies de réduction des risques

Bien qu'il y ait encore beaucoup a apprendre au sujet de
I'interaction entre les facteurs de risque, les gouvernements
doivent soutenir les stratégies nationales de réduction des risques
et de responsabilisation destinées au public, ainsi que les efforts
des professionnels de la santé visant a promouvoir un vieillissement
sain du cerveau.

Les données probantes actuellement disponibles peuvent étre
utilisées pourinciter le grand public etles professionnels de la santé
a agir de facon a abaisser le risque d'apparition de tous les types
de démence, a retarder la survenue des manifestations cliniques
et a optimiser la participation quotidienne dans des activités et des
roles sociaux enrichissants. Une stratégie de réduction des risques
doit cibler tant la santé vasculaire, que I'obésité, le diabete, le
tabagisme, I'alimentation riche en calories, les troubles du sommeil,
|"'analphabétisme, les traumatismes craniens, la malnutrition et
I'inactivité physique en plus d'autres facteurs propres a chaque
pays®.

Les mesures prises pour la réduction des risques a I'échelle
individuelle doivent é&tre soutenues par des modifications
structurelles et législatives fondées sur des données probantes.
Les lois sur le tabagisme, les stratégies visant la diminution de la
consommation excessive d'alcool, la réduction de la consommation
de sel et les lois visant a réduire les traumatismes craniens sont
au nombre des stratégies qui peuvent étre mises en place par
les gouvernements pour réduire les risques de démence dans la
population. De telles interventions gouvernementales corrigeront
des inégalités puisqu’elles profiteront également aux personnes
défavorisées. Le plan d'action mondial contre les maladies non
transmissibles 2013-2020 de I'OMS est axé sur bon nombre de ces
éléments®.

5. La planification et la formation des effectifs requis

Les besoins en effectifs pour composer avec l'augmentation
du nombre de personnes vivant avec la démence doivent étre
déterminés, et des mesures doivent étre prises pour veiller a ce que
le personnel requis soit a la fois formé et soutenu dans ses activités.
En effet, un nombre adéquat d’employés bhien formés, bénéficiant
d’un soutien adéquat, et dotés de I'expertise requise est nécessaire
pour répondre aux besoins de cette population émergente. Dans
chaque pays, un plan national relatif aux effectifs devra étre créé
et mis en ceuvre avec la collaboration active des autorités locales
et régionales.

La composition exacte de ce groupe d'intervenants ne sera connue
qu‘aprés la mise en ceuvre de stratégies de réduction des risques
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appropriées et fondées sur des données probantes. Le personnel a
former devra d'abord &tre celui qui travaille aupreés des personnes
agées et dans le secteur des soins de santé, mais il sera également
nécessaire d'investir auprés des enseignants, des nutritionnistes
et d'un grand nombre d'autres types d'intervenants afin de prendre
en charge les facteurs de risque modifiables (par exemple un faible
niveau d'instruction ou la nutrition des jeunes enfants).

6. Des mesures permettant de bien vivre avec la démence
Lorsqu’'une personne regoit un diagnostic de démence, elle ne
devrait pas étre contrainte d’abandonner son rdle social et sa
participation dans la société. Créer les conditions nécessaires a
I'échelle nationale pour qu'une personne atteinte de démence
puisse bien vivre signifie informer le grand public de toute la
complexité de la maladie, adapter le milieu de vie (y compris le
lieu de travail) pour compenser les changements de compétences,
protéger adéquatement les personnes vivant avec la démence des
abus de toutes sortes et ne pas automatiquement retirer les droits
judiciaires. Il faut encourager la coopération entre les académies et
les organisations locales afin d'analyser les besoins des personnes
vivant avec la démence et de leurs aidants, et d'y répondre.

7. Un acces universel a la prévention et aux soins

Dans la mesure du possible, tous les citoyens vivant avec une
démence ou en présentant le risque devraient avoir accés a des
programmes de prévention, a des systémes de soins et a un milieu
de vie qui les soutienne®- 6567,

La situation future

La démence sera un défi a I'échelle mondiale pour bien des
décennies et touchera au moins deux fois plus de personnes qu'a
I'heure actuelle. En effet, méme si la recherche fournissait les
moyens d’éradiquer les maladies du cerveau causant la démence
dés demain, de nombreuses personnes sont déja en voie d'en
étre atteintes. Il est maintenant bien connu que les maladies du
cerveau causant la démence commencent a se développer des
dizaines d'années avant I'apparition des premiers signes cliniques.
C’est pourquoi une solution compléte ne sera pas disponible avant
un certain temps. Les académies membres de I'J/AP for Health
concentrent donc leurs efforts sur la nécessité de mettre en ceuvre
un plan d'action contre la démence qui soit équilibré et congu pour
aborder tous les aspects de ce probleme, particulierement le bien-
étre des personnes vivantavec la démence et celui de leurs aidants.
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