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Éditorial — Octobre, le mois des Aidants :  

mais où en est-on des mesures annoncées ? 
_________________________________________________________________________________________ 

 

Pour son dixième anniversaire, la journée nationale des aidants, du 6 octobre, a eu une importance 
plus particulière encore compte-tenu de la crise sanitaire. Celle-ci n’a laissé aucun répit aux 
proches aidants depuis le premier confinement et montre à quel point les difficultés de l’aide sont 
réelles et les mesures à prendre impératives. 

Le 23 octobre 2019, le Premier ministre lançait Agir pour les aidants, un plan d’actions triennal de 
17 mesures et 6 priorités, doté de 400 millions d’euros sur la période 2020-2022. Depuis cette date, 
plusieurs mesures sont entrées en vigueur dont la plus emblématique : l'indemnisation du congé de 
proche aidant le 1er octobre 2020. L’identification du rôle de proche aidant est maintenant possible 
dans le dossier médical partagé. La formation des aidants va être accélérée pour toucher plus de 
450 000 personnes d'ici 2021. 

D’autres grands chantiers comme le « relayage », solution innovante de répit à domicile issue du 
champ de la maladie d’Alzheimer, ont pris du retard. En effet, le déploiement expérimental a été 
freiné par l'épidémie de covid-19, le manque de financement et un reste à charge trop important 
pour les familles hypothéquant néanmoins cette solution. Quoi qu’il en soit, l’accès des aidants à 
l’information sur ces dispositifs et l’aide aux démarches administratives pour faire valoir leurs droits 
restent des freins importants à lever. Selon France Alzheimer, seuls 2 % des aidants d’une personne 
atteinte de troubles neurocognitifs déclarent avoir bénéficié du droit au répit de 500 euros prévu 
par la loi ASV de décembre 2015 afin de financer les besoins de répit de l’aidant principal. 

Si Brigitte Bourguignon, ministre déléguée chargée de l'Autonomie, et Sophie Cluzel, secrétaire 
d'État chargée des Personnes handicapées, ont déclaré que 50 % des objectifs du plan seront atteints 
fin 2020, des chantiers ambitieux restent à mener. Trois mesures sont d’ores et déjà prévues : la 
facilitation des parcours professionnels des aidants qui ont dû arrêter de travailler durant une longue 
période pour accompagner un proche, avec notamment un nouveau système de reconnaissance de 
l’expérience acquise en tant que proche aidant ; la production d’outils d’évaluation simple de la 
santé des proches aidants et leur diffusion auprès des professionnels de santé ; le déploiement 
d’une formation à distance renforcée pour les professionnels des établissements et services médico-
sociaux, en partenariat avec les universités. 

En attendant la mise en place progressive de la cinquième branche du régime général de la sécurité 
sociale, créée par la loi du 7 août 2020 et dédiée « au soutien à l’autonomie des personnes âgées 
et des personnes handicapées ainsi que de leurs proches aidants », de nouveaux acteurs émergent 
dans le champ du soutien aux aidants en emploi : les partenaires sociaux. Selon le dernier baromètre 
de la Fondation Médéric Alzheimer1, plus de la moitié des aidants de proches atteints de troubles 
cognitifs sont en activité. Avec l’augmentation de la population âgée en perte d’autonomie et un 
départ à la retraite plus tardif, ces aidants en emploi seront de plus en plus sollicités. Des solutions 
sont donc à inventer pour qu’ils puissent concilier une vie professionnelle et une vie personnelle, 
toutes deux indispensables, tout en prenant soin de leur santé. Gardons à l’esprit que seulement 9 
% des aidants ont parlé de leur rôle d’aidant à leur hiérarchie1... 

Au niveau des branches professionnelles, la négociation obligatoire entre partenaires sociaux en 
faveur des proches aidants constitue une avancée sociale majeure pour que se généralise cette 
bienveillance en entreprise. 

La rédaction 

 

                                            
1 Fondation Médéric Alzheimer. 3e baromètre « Perte d'autonomƛŜΣ ƳŀƭŀŘƛŜ Řϥ!ƭȊƘŜƛƳŜǊΣ !ƛŘŀƴŎŜ Υ ǉǳΩŜƴ ŘƛǎŜƴǘ 
les Français ? » en partenariat avec Malakoff Humanis. www.fondation-mederic-
alzheimer.org/sites/default/files/barometre-perte-autonomie-maladie-alzheimer.pdf  

http://www.fondation-mederic-alzheimer.org/sites/default/files/barometre-perte-autonomie-maladie-alzheimer.pdf
http://www.fondation-mederic-alzheimer.org/sites/default/files/barometre-perte-autonomie-maladie-alzheimer.pdf
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Spécial COVID 

 
Personnes malades 
 
Royaume-Uni : les effets de l’arrêt des services d’accompagnement sur les personnes 
atteintes de la maladie d’Alzheimer et de leurs aidants 
Clarissa Giebel et ses collègues, du département de médecine générale et santé mentale de 
l’Université de Liverpool (Royaume-Uni) ont mené une enquête téléphonique auprès de 566 
personnes (61 personnes atteintes de maladie d’Alzheimer, 285 aidants et 223 personnes 
âgées sans troubles cognitifs) et ont comparé l’utilisation d’aide et de soins de ces personnes 
avant et pendant le confinement, du 15 avril au 15 mai 2020. Pour les personnes atteintes 
de la maladie d’Alzheimer, la réduction du nombre d’heures de soutien est associée de 
manière statistiquement significative (p < 0.05) à une augmentation des troubles de 
l’humeur, mesurée sur l’échelle GAD-7 (General Anxiety and Depression Scale) : 33 % sont 
anxieuses et 48 % dépressives, contre 5 % des personnes âgées en général. 
La même équipe a mené une analyse qualitative pour comprendre les effets de la 
modification des services de soutien auprès de 42 aidants et 8 personnes atteintes de la 
maladie d’Alzheimer. Trois thèmes émergent : la perte de contrôle de la situation, 
l’incertitude par rapport à l’évolution de la situation et l’adaptation à la nouvelle normalité. 
Aidants et personnes malades se déclarent très affectés par la fermeture des services et 
s’inquiètent : quand ces services rouvriront-ils ? La personne malade sera-t-elle capable d’y 
retourner ? 
Giebel C et al. A UK survey of COVID‐19 related social support closures and their effects on 
older people, people with dementia, and carers. Int J Geriatr Psychiatry, 18 septembre 
2020. https://onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1002/gps.5434 (texte intégral). Giebel 
C et al. Impact of COVID-19 related social support service closures on people with dementia 
and unpaid carers: a qualitative study. Aging Ment Health, 21 septembre 2020. 
www.tandfonline.com/doi/full/10.1080/13607863.2020.1822292?scroll=top&needAccess=t
rue (texte intégral). 

 
Japon : les personnes au stade modéré à sévère de la maladie d’Alzheimer ont peu 
conscience de la gravité de l’épidémie de covid-19  
Akito Tsugawa et ses collègues, du département de médecine gériatrique à l’Université 
médicale de Tokyo, ont suivi 126 patients ambulatoires atteints de la maladie d’Alzheimer, 
venus en consultation entre le 25 mai 2020, jour de la levée de l’état d’urgence au Japon, 
et le 30 juin 2020. En plus des tests psychologiques de routine, les cliniciens ont posé 2 
questions aux patients : « connaissez-vous le covid-19 ? » et « pourquoi portez-vous un 
masque ? ». Au stade modéré à sévère de la maladie d’Alzheimer, les patients ont peu 
conscience de la gravité de l’épidémie de covid-19 et ne comprennent pas complètement 
pourquoi ils portent un masque. Étant moins conscients de l’épidémie de covid-19, ils sont 
aussi moins déprimés (scores plus faibles sur l’échelle gériatrique de dépression GDS).   
Tsugawa A et al. Awareness of the COVID-19 Outbreak and Resultant Depressive Tendencies 
in Patients with Severe Alzheimer's Disease. J Alzheimers Dis 2020; 77(2): 539-541. 28 
septembre 2020. https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32925073/.  
 
Japon : les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer vivant seules ont continué à 
sortir  
Le gouvernement japonais a fortement incité les citoyens à rester chez eux durant 
l’épidémie de covid-19. Mamuru Hashimoto et ses collègues, du département de psychiatrie 
de l’Université d’Osaka, ont observé les effets de l’épidémie sur le style de vie des personnes 
âgées de 65 ans et plus, atteintes de déficit cognitif léger ou de maladie d’Alzheimer vivant 
seules, entre le 8 et le 28 avril 2020. Parmi les patients consultant régulièrement le centre 
mémoire, 12 vivaient seuls et 62 en collectivité ; un groupe témoin a été constitué avec 37 

https://onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1002/gps.5434
http://www.tandfonline.com/doi/full/10.1080/13607863.2020.1822292?scroll=top&needAccess=true
http://www.tandfonline.com/doi/full/10.1080/13607863.2020.1822292?scroll=top&needAccess=true
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32925073/
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conjoints aidants âgés de 65 ans et plus. Aucun des participants n’a été infecté par le covid-
19 durant la période de l’étude. La proportion des personnes qui ont réduit leurs sorties 
durant le confinement était de 18 % chez les personnes malades vivant seules ; de 52 % chez 
les personnes malades vivant en collectivité ; et de 78 % chez les conjoints aidants. La 
proportion de personnes ayant réduit leurs sorties était significativement plus faible chez 
les personnes malades vivant seules (p<0,01) et chez les personnes malades vivant en 
collectivité (p<0,05) par rapport au groupe témoin. La plupart des personnes malades vivant 
seules ont donc continué à sortir durant le confinement et devraient être testées 
régulièrement pour leur sécurité, estiment les chercheurs. 
Hashimoto M et al. The influence of the COVID-19 outbreak on the lifestyle of older patients 
with dementia or mild cognitive impairment who live alone. Front Psychiatry, 8 octobre 
2020. www.frontiersin.org/articles/10.3389/fpsyt.2020.570580/abstract.  
 
Italie : l’impact du covid-19 sur l’état de santé des personnes atteintes de la maladie 
d’Alzheimer à domicile 
En Italie, le réseau COVIDEM, coordonné par le neurologue Alessandro Padovani, professeur 
à l’Université de Brescia (Lombardie), a contacté, fin avril 2020, 848 personnes atteintes de 
la maladie d’Alzheimer vivant à domicile (âge moyen 79,7 ans, 63 % de femmes), pour 
évaluer les possibles complications du covid-19 du 21 février au 30 avril 2020. Des symptômes 
de covid-19 ont été diagnostiqués chez 11 % des personnes atteintes de la maladie 
d’Alzheimer. Les groupes de patients « non-covid » et « covid » diffèrent significativement 
(p<0,001) par la fréquence du diabète (18,5 % contre 37,9 %), de la bronchopneumopathie 
chronique obstructive (7,3 % contre 19,9 %), et la vaccination contre la grippe (56,7 % contre 
37,9 %). Les patients au stade sévère de la maladie d’Alzheimer sont aussi les moins bien 
vaccinés contre la grippe. Le taux d’hospitalisation était de 44,2 % chez les patients covid, 
contre 1,9 % chez les patients non-covid. Le taux de mortalité chez les patients hospitalisés 
était de 33,7 % chez les patients covid contre 1,2 % chez les patients non-covid. Le covid-19 
est associé à un risque de mortalité multiplié par 94,5 et la bronchopneumopathie chronique 
obstructive à un risque de mortalité multiplié par 3,7. Les chercheurs recommandent 
d’intégrer ces facteurs de risque dans une télésurveillance rapprochée pour prévenir le 
risque d’infection par le covid-19.  
Caratozzolo S et al. The impact of COVIDȤ19 on health status of homeȤdwelling elderly 
patients with dementia in East Lombardy, Italy: results from COVIDEM network. Aging Clin 
Exp Res 2020; 32(10): 2133-2140, 12 septembre 2020. 
www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7486591/pdf/40520_2020_Article_1676.pdf 
(texte intégral). 

 
Questions d’éthique 

 
États-Unis : aider les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer à exercer leur droit 
de vote 
La pandémie de covid-19 et le ralentissement des services postaux américains ne sont peut-
être pas les seuls obstacles auxquels sont confrontées les personnes atteintes de maladie 
d’Alzheimer, qui veulent voter aux élections générales de 2020. Il faut se souvenir de la 
date des élections, se rendre dans un bureau de vote et remplir le bulletin de vote. Cette 
année, il y a une plus grande confusion sur la façon de voter ; les campagnes de 
désinformation sont perturbatrices. De plus, la pandémie n’incite pas les maisons de retraite 
à faire sortir les résidents pour aller voter, ni à accueillir des bureaux de vote comme lors 
des précédentes élections. Les personnes âgées de plus de 65 ans constituent un électorat 
convoité par les candidats : 71 % avaient voté en 2016, contre 46 % des personnes âgées de 
18 à 29 ans. Près de 6 millions de personnes aux États-Unis sont atteintes de la maladie 
d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée, selon les Centres pour le contrôle et la 
prévention des maladies (CDC) ; ces personnes représentent 2,4 % des 254 millions de 

https://www.frontiersin.org/articles/10.3389/fpsyt.2020.570580/abstract
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7486591/pdf/40520_2020_Article_1676.pdf
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résidents américains en âge de voter. « Une personne au stade léger ou au stade modéré de 
la maladie d’Alzheimer a toujours la capacité de voter, surtout si elle a voté toute sa vie », 
explique Beth Kallmyer, vice-présidente des soins et du soutien à l'Association Alzheimer 
américaine. « C'est quelque chose qu’elle a fait, qu’elle peut mettre en contexte. Elle a 
peut-être besoin d'un peu d'aide ; les lois électorales vont dans ce sens ». Dans le New York 
Times, Charles Sabatino, directeur de la commission Droit et vieillissement de l’Association 
américaine du barreau, donne les conseils suivants : « après avoir rappelé à la personne que 
le jour du scrutin approche, demandez-lui si elle souhaite voter ; un "non" arrête le processus 
mais toute personne qui exprime un intérêt pour le vote devrait être assistée, dans les 
limites de la loi. Vous pouvez lire à la personne les choix possibles sur le bulletin de vote, si 
elle ne peut pas les lire elle-même, mais vous ne devez pas fournir d'informations 
supplémentaires ou d'interprétations. Des discussions avant le début du vote sont 
évidemment autorisées. Demandez-lui ses choix et voyez si elle répond : si oui, elle peut 
voter.»  
L’Association américaine du barreau et le centre mémoire de l’Université de Pennsylvanie 
publient un guide pratique de 10 pages intitulé : « Aider les personnes en situation 
d’incapacité cognitive à voter ». 
www.nytimes.com/2020/10/14/health/election-voting-seniors-dementia.html, 14 octobre 
2020. www.managedhealthcareconnect.com/content/pandemic-erects-barriers-prized-
bloc-voters-nursing-homes-oa-facilities?hmpid=a2VuaWdzYmVyZ0BtZWQtYWx6Lm9yZw==, 
13 octobre 2020. Rubin R. Helping People With Dementia Exercise Their Right to Vote. J Am 
Med Assoc 2020; 324(15): 1485–1486. 30 septembre 2020.  
https://jamanetwork.com/journals/jama/fullarticle/2771384 (texte intégral).  
American Bar Association, Penn Memory Center. Assisting Cognitively Impaired Individuals 
with Voting: A Quick Guide. 30 septembre 2020.  
www.americanbar.org/content/dam/aba/administrative/law_aging/2020-voting-
guide.pdf (texte intégral). 
 
États-Unis : l’évolution en 20 ans de l’approche éthique sur le droit de vote des 
personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer  
Qui doit juger si une personne est capable d’exprimer une préférence de vote ? En 2001, un 
procès dans l’État du Maine a alimenté la controverse (affaire Doe contre Rowe) :  la 
Constitution du Maine était contestée pour avoir interdit aux personnes « sous tutelle pour 
cause de maladie mentale » de s'inscrire sur les listes électorales ou de voter lors d'une 
élection. Parmi les arguments des plaignants figurait le fait que l'interdiction de vote violait 
la loi américaine sur le handicap. Bien que le tribunal fédéral du district ait jugé qu'il était 
inconstitutionnel d'interdire à une personne de voter uniquement parce qu'elle était sous 
tutelle, le tribunal de l’État a déclaré que seules les personnes qui pouvaient comprendre 
la nature et l'effet du vote et qui pouvaient choisir parmi les candidats et les questions sur 
le bulletin de vote pouvaient légalement voter. En 2004, le Pr Jason Karlawish, co-directeur 
du centre mémoire de l’Université de Pennsylvanie à Philadelphie, proposait d’élaborer un 
instrument que les enquêteurs, les juges, les professionnels du soin et de l’accompagnement 
et les membres de la famille pourraient utiliser pour évaluer la capacité de vote d'une 
personne atteinte de troubles neurocognitifs. Mais la réflexion a évolué : l’idée d’un test 
standardisé est aujourd’hui abandonnée. La capacité fonctionnelle devrait être le seul 
facteur déterminant, déclare aujourd’hui Jason Karlawish. Si les personnes atteintes de 
démence ont besoin d'aide pour lire ou marquer un bulletin de vote, elles devraient l'obtenir. 
L’impossibilité de voter doit être constatée uniquement pour les personnes incapables de 
communiquer leur choix de bulletin de vote après avoir reçu cette aide. Pour Nina Kohn, 
spécialiste du droit des personnes âgées à l’Université de Syracuse (New York, Etats-Unis), 
même si la notion d'évaluation standardisée de la capacité de voter a été abandonnée, 
certains professionnels de maison de retraite pensent encore, sans être mal intentionnés, 
qu’il est de leur rôle de déterminer qui devrait voter en faisant passer des tests cognitifs. 

http://www.nytimes.com/2020/10/14/health/election-voting-seniors-dementia.html
http://www.managedhealthcareconnect.com/content/pandemic-erects-barriers-prized-bloc-voters-nursing-homes-oa-facilities?hmpid=a2VuaWdzYmVyZ0BtZWQtYWx6Lm9yZw==
http://www.managedhealthcareconnect.com/content/pandemic-erects-barriers-prized-bloc-voters-nursing-homes-oa-facilities?hmpid=a2VuaWdzYmVyZ0BtZWQtYWx6Lm9yZw==
https://jamanetwork.com/journals/jama/fullarticle/2771384
http://www.americanbar.org/content/dam/aba/administrative/law_aging/2020-voting-guide.pdf
http://www.americanbar.org/content/dam/aba/administrative/law_aging/2020-voting-guide.pdf
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La juriste rappelle : « sauf si un tribunal détermine qu'une personne n'a pas la capacité de 
voter, une personne a le droit de voter. » 
www.nytimes.com/2020/10/14/health/election-voting-seniors-dementia.html, 14 octobre 
2020. Rubin R. Helping People With Dementia Exercise Their Right to Vote. J Am Med Assoc 
2020; 324(15): 1485–1486, 30 septembre 2020. 
https://jamanetwork.com/journals/jama/fullarticle/2771384 (texte intégral).  
 
À quelles conditions le confinement des résidents doit-il être organisé pour s’inscrire 
dans une démarche éthique ? 
« Avec la circulation rapide du virus, des cas de covid-19 se déclarent de nouveau dans les 
EHPAD : il faudra reconfiner certains établissements », analyse Fabrice Gzil, chercheur à 
l’Espace éthique d’Ile-de-France. Cette mesure doit être strictement encadrée sur le plan 
éthique. Comme toute restriction de liberté, elle ne peut être légitime que si elle est 
nécessaire, subsidiaire, c’est-à-dire qu’il n’y pas de possibilité d’apporter d’autres 
réponses. Les mesures prises devraient en outre être proportionnées au regard du risque 
encouru, individualisées et limitées dans le temps. Contrairement au mois de mars et d’avril 
2020, la possibilité désormais de procéder à des tests et une meilleure organisation 
devraient permettre de mieux respecter ces différents critères. Sauf situation 
exceptionnelle, il paraît par exemple désormais exclu de confiner les résidents seuls en 
chambre comme cela a été le cas auparavant. Mais les établissements ont-ils aujourd’hui 
les moyens de respecter ces conditions au regard de la fatigue des personnels et des sous-
effectifs ? Pour Fabrice Gzil, c’est le principal problème qui se pose actuellement. « Les 
conditions du confinement demandent une approche individualisée. Celle-ci prend du temps 
et suppose des effectifs suffisants et disponibles. Or les personnels sont aujourd’hui épuisés 
par une crise dont on ne voit pas le bout et les sous-effectifs sont toujours de mise. Dans ce 
contexte très contraint, le risque de perte de sens et de démotivation apparaît comme une 
menace majeure. C’est pourtant sur ces valeurs du soin qu’il faut s’appuyer pour traverser 
cette période incertaine et complexe. »  
 « Pour éviter que se nouent des drames humains », les visites en EHPAD seront autorisées 
dans le strict respect des règles sanitaires, a déclaré le président de la République 
Emmanuel Macron lors de l’annonce du nouveau confinement général, le 28 octobre 2020. 
Journal du médecin coordonnateur, 2 octobre 2020. www.elysee.fr/front/pdf/elysee-
module-16405-fr.pdf, 28 octobre 2020. 

 
Hospitaliser ou non les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer en période 
d’épidémie ? 
Les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer peuvent avoir du mal à comprendre 
pourquoi elles se trouvent dans un endroit inconnu sans les proches qu'elles aiment. Ces 
personnes peuvent être encore plus seules et effrayées que d'autres. Elles peuvent 
également être moins en mesure de communiquer ou de respecter les instructions et 
mesures de sécurité. Tous ces facteurs peuvent conduire à un risque accru de développer 
un syndrome confusionnel pendant le séjour à l'hôpital.  
Alzheimer’s Disease International (qui fédère au niveau mondial les associations Alzheimer 
nationales), a sollicité son groupe consultatif médical et scientifique et celui du groupe de 
personnes malades Dementia Alliance International, pour faire le point, en langage simple, 
sur ce que l’on sait des relations entre la maladie d’Alzheimer et le covid-19. Certaines 
familles sont confrontées à des décisions graves, lorsqu’il s’agit de peser les avantages et 
les risques de l’hospitalisation par rapport au maintien au domicile - que ce soit pour le 
covid-19, pour d'autres troubles associés à la maladie d’Alzheimer, comme le syndrome 
confusionnel, par exemple, ou pour un autre problème de santé. À mesure que les ressources 
se raréfient, les équipes soignantes devront peut-être prendre des décisions de triage 
difficiles et les gouvernements devront démontrer que des conseils éthiques et impartiaux 
sont fournis pour soutenir la prise de décision clinique et garantir à tous l'accès aux soins, 

http://www.nytimes.com/2020/10/14/health/election-voting-seniors-dementia.html
https://jamanetwork.com/journals/jama/fullarticle/2771384
http://www.elysee.fr/front/pdf/elysee-module-16405-fr.pdf
http://www.elysee.fr/front/pdf/elysee-module-16405-fr.pdf
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quels que soient l’âge, les capacités cognitives ou l’état de santé. Chaque cas est différent, 
et chaque individu est impacté par le covid-19 d'une manière unique. Il est important que 
les individus et les familles prennent un avis médical et suivent les directives locales 
lorsqu'ils ont à évaluer les meilleures mesures à prendre. 
www.alz.co.uk/sites/default/files/pdfs/ADI-position-paper-COVID-19-and-dementia-
FR.pdf, 13 octobre 2020 (texte intégral en français). 
Les aidants / les familles 
 
Les actions à distance peuvent compléter efficacement l’offre de soutien 
Soutien psychologique, groupe de parole, café des aidants ou programme d'éducation 
thérapeutique... Durant le confinement, pour garder le lien et soutenir les proches, la 
Maison des aînés et des aidants (M2A) de Paris centre, portée par l'association Autonomie 
Paris Saint-Jacques, a proposé des solutions à distance, par téléphone ou visioconférence. 
Ce centre ressource publie un bilan de cette période et envisage de pérenniser des actions 
qui ont fait leurs preuves auprès des aidants. Ainsi, le Café des Aidants Odéon a été proposé 
en visioconférence. Le fait que les proches-aidants soient à leur domicile, dans leur 
environnement, a d’emblée créé une atmosphère conviviale et agréable. Ce dispositif de 
soutien était pour certains aidants le seul dans la relation d’aide, ce qui a encouragé la M2A 
à adapter la formule à distance, avec le soutien de l’Association française des Aidants. 
Continuer à échanger même dans ce contexte a été très apprécié par les aidants. Mais il a 
fallu identifier les aidants disposant d’une connexion Internet, sur ordinateur ou 
smartphone, avec une adresse mail, et les accompagner pour qu’ils se connectent. Le Café 
des Aidants Odéon s’est tenu trois fois pendant la période du confinement, réunissant 14 
aidants. Trois sujets de discussions ont été choisis : « Aidants confinés, parlons-en ! »; « Le 
déconfinement ? On en parle ? »; « Ce que je suis seul(e) à voir ». Lors du confinement, seuls 
5 Cafés des aidants sur les 210 existant en France ont été proposés à distance. L’Association 
française des Aidants a rédigé une fiche de retour d’expérience sur cette initiative pour 
encourager les autres porteurs à suivre le même modèle en cas de confinement. Afin de 
favoriser un accès équitable, la M2A propose que des lieux d'accueil spécifiques dotés de 
matériel informatique soient ouverts. Ces solutions ouvrent des perspectives pour faire 
rayonner des actions de soutien, souvent méconnues et sous-utilisées par les aidants. Un 
modèle économique doit être trouvé pour les développer et les envisager comme une réelle 
solution de répit. 
Hospimédia, 2 octobre 2020.  
Maison des aînés et des aidants (M2A) de Paris. Autonomie Paris Saint-Jacques. Aidants. 
Bilan post confinement covid-19. 2 octobre 2020. https://s3-eu-west-
1.amazonaws.com/static.hospimedia.fr/documents/210222/5849/aidants.pdf?1601639724  
 
Allemagne : le réseau Alliances locales Alzheimer 
Entre 2012 et 2018, le ministère fédéral de la famille, des personnes âgées, des femmes et 
de la jeunesse (BMFSFJ) a financé les « Alliances locales Alzheimer » (Netzwerkstelle 
« Lokale Allianzen für Menschen mit Demenz »), 500 réseaux d’assistance locaux pour des 
personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et de leurs aidants. Ce programme-cadre a 
été mis en œuvre en partenariat avec la Société Alzheimer allemande, l’association fédérale 
des organisations de personnes âgées, des organismes de protection sociale, des 
coordinations municipales, le Centre allemand pour les maladies neurodégénératives (DZNE) 
et l’Institut d’évaluation Univation. L’extension de ces réseaux locaux est en cours grâce à 
de nouvelles vagues de financement fédérales. Chaque site peut bénéficier d’un 
financement pérenne de 10 000 euros. Le site Internet national du réseau recense les 
conseils de diverses organisations destinés aux personnes atteintes de la maladie 
d’Alzheimer et à leurs proches en temps d’épidémie de covid-19. L’Association Alzheimer 
Active propose des histoires à lire à voix haute. La chaîne Kukuk TV, l’hôpital de Heidelberg, 
le centre d'information et de coordination sur la maladie d’Alzheimer de Brême, 

http://www.alz.co.uk/sites/default/files/pdfs/ADI-position-paper-COVID-19-and-dementia-FR.pdf
http://www.alz.co.uk/sites/default/files/pdfs/ADI-position-paper-COVID-19-and-dementia-FR.pdf
https://s3-eu-west-1.amazonaws.com/static.hospimedia.fr/documents/210222/5849/aidants.pdf?1601639724
https://s3-eu-west-1.amazonaws.com/static.hospimedia.fr/documents/210222/5849/aidants.pdf?1601639724
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l’association de soignants Pflege, proposent des exemples d’exercice physique et des idées 
d’activités et de jeux.  
Réseau des alliances locales Alzheimer : www.netzwerkstelle-demenz.de/, 16 octobre 2020. 
Histoires à lire à haute voix : http://alzheimer-aktiv.de/geschichten-zum-vorlesen/, 16 
octobre 2020. Exercice physique : www.youtube.com/watch?v=aqsp4NObhe8; 
www.bewegung-bei-demenz.de/, 16 octobre 2020. Activités et jeux : www.diks-
bremen.de/fileadmin/infothek/newsletter/Beschaeftigungsideen_fuer_Menschen_mit_De
menz.pdf, www.pflege.de/krankheiten/demenz/beschaeftigung-spiele/, 16 octobre 2020. 
(sites en allemand). 
  
Les professionnels 
 
Protéger sans isoler : le plan de lutte français contre l’épidémie de covid-19 dans les 
établissements médico-sociaux hébergeant des personnes à risque de forme grave  
Par décision du Conseil de défense et de sécurité nationale du 23 septembre 2020, les 
mesures de protection nationales ont été renforcées dans tous les établissements médico-
sociaux hébergeant des personnes à risque de forme grave de covid-19, notamment des 
personnes âgées, et dans les unités de soins de longue durée (USLD), quelle que soit la 
situation épidémique de leur territoire. Ces mesures, qui seront levées dès que la situation 
le permettra, visent à « protéger sans isoler » : les personnes accueillies doivent conserver 
la possibilité de recevoir les visites de leurs proches, dans des conditions de sécurité 
compatibles avec le fonctionnement des établissements. Ceux-ci devront rédiger une 
procédure décrivant l'organisation et les conduites à tenir, et anticiper la constitution ou 
reconstitution des unités covid-19. S’ajoutera un travail de coordination sanitaire, en 
activant les astreintes personnes âgées sur les filières gériatriques, les équipes mobiles de 
gériatrie, l'hospitalisation à domicile, les espaces éthiques régionaux ou encore les cellules 
d'urgence médico-psychologique et les équipes mobiles de psychiatrie de la personne âgée. 
Ministère des solidarités et de la santé. Plan de lutte contre l’épidémie de covid-19 dans les 
établissements médico-sociaux hébergeant des personnes à risque de forme grave de covid 
19. 1er octobre 2020.  
https://s3-eu-west-
1.amazonaws.com/static.hospimedia.fr/documents/210247/5856/PLAN-DE-LUTTE-
CONTRE-LE-COVID-ESMS.pdf?1601890826 (texte intégral). Hospimédia, 6 octobre 2020. 
 
Covid-19 et maladie d’Alzheimer : les meilleures pratiques britanniques 
Le SCIE (Social Care Institute for excellence) propose une sélection de 17 recommandations 
ou conseils émanant de diverses organisations sur l’accompagnement de personnes atteintes 
de maladie d’Alzheimer ou de maladies apparentées en temps de pandémie. Parmi ces 
organisations, Housing LIN développe des interventions sur l’habitat. Les Instituts nationaux 
de la santé ont développé un programme collaboratif de recherche appliquée sur les buts 
ou les intentions des personnes déambulantes. Life Story Network CIC a développé des 
activités pour les personnes malades et leurs aidants, notamment dans les minorités 
culturelles. 
Social Care Institute for Excellence. Covid-19 resource and best practice hub for social care. 
www.scie.org.uk/care-providers/coronavirus-covid-19/hub, 14 octobre 2020. 
 
Royaume-Uni : pour le développement des infirmières gestionnaires de cas Alzheimer 
tout au long de la maladie 
Karen Dening, de Dementia UK, et Mari-Lloyd Williams, du groupe de soins palliatifs en 
médecine générale de Liverpool, se déclarent profondément préoccupées par l'effet du 
covid-19 sur le bien-être et sur les fonctions physiques et cognitives des personnes atteintes 
de la maladie d’Alzheimer. Pour elles, l'augmentation du fardeau et du stress des aidants 
familiaux diminuera leur capacité à faire face à la situation à long terme, ce qui signifie que 

http://www.netzwerkstelle-demenz.de/
http://alzheimer-aktiv.de/geschichten-zum-vorlesen/
http://www.youtube.com/watch?v=aqsp4NObhe8
http://www.bewegung-bei-demenz.de/
http://www.diks-bremen.de/fileadmin/infothek/newsletter/Beschaeftigungsideen_fuer_Menschen_mit_Demenz.pdf
http://www.diks-bremen.de/fileadmin/infothek/newsletter/Beschaeftigungsideen_fuer_Menschen_mit_Demenz.pdf
http://www.diks-bremen.de/fileadmin/infothek/newsletter/Beschaeftigungsideen_fuer_Menschen_mit_Demenz.pdf
http://www.pflege.de/krankheiten/demenz/beschaeftigung-spiele/
https://s3-eu-west-1.amazonaws.com/static.hospimedia.fr/documents/210247/5856/PLAN-DE-LUTTE-CONTRE-LE-COVID-ESMS.pdf?1601890826
https://s3-eu-west-1.amazonaws.com/static.hospimedia.fr/documents/210247/5856/PLAN-DE-LUTTE-CONTRE-LE-COVID-ESMS.pdf?1601890826
https://s3-eu-west-1.amazonaws.com/static.hospimedia.fr/documents/210247/5856/PLAN-DE-LUTTE-CONTRE-LE-COVID-ESMS.pdf?1601890826
https://www.scie.org.uk/care-providers/coronavirus-covid-19/hub
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davantage de personnes atteintes de maladie d’Alzheimer entreront en établissement 
d’hébergement de manière prématurée. Elles soulignent l’intérêt d’une approche de gestion 
de cas par des infirmières spécialisées Alzheimer, comme elles l’ont développé avec le 
réseau Admiral Nurses, pour soutenir l'ensemble de la cellule familiale touchée par la 
démence, du diagnostic aux soins de fin de vie, et apporter un soutien continu aux aidants 
familiaux en deuil. Elles appellent les financeurs territoriaux à ne pas fragmenter le parcours 
de soins et à respecter les recommandations du National Institute for Health and Care 
Excellence pour « minimiser l'effet du covid-19 sur l'un des groupes les plus vulnérables de 
notre société. » 
Dening KH et Williams ML. Minimising long-term effect of COVID-19 in dementia care. Lancet 
2020 ; 396 (10256) : 957-958. 3 octobre 2020. 
www.thelancet.com/action/showPdf?pii=S0140-6736%2820%2932024-9 (texte intégral). 

 
La recherche : diagnostic 
 
Canada : les recommandations de la Société Alzheimer pour l’évaluation cognitive et 
comportementale à distance en temps d’épidémie de covid-19 
L'évaluation à distance des personnes atteintes de troubles cognitifs, développée à l’origine 
pour les personnes vivant en zone rurale ou ayant des limitations de déplacement ou de 
mobilité, s’est généralisée rapidement avec l’épidémie de covid-19. La Société Alzheimer 
canadienne a réuni un groupe d’experts multidisciplinaire (neurologues spécialistes du 
comportement, neuropsychiatres, neuropsychologues, gériatres) dans le cadre de son 
groupe de travail sur les meilleures pratiques en temps d’épidémie de covid-19.  L'évaluation 
à distance des troubles cognitifs et comportementaux s'avère acceptable pour les patients 
et les soignants. Le consentement éclairé, les antécédents déclarés par l'informateur et 
l'attention portée à la vie privée et à l'autonomie sont primordiaux. De nombreux 
instruments sont utilisables pour une évaluation par téléphone ou par vidéo de la cognition 
et du comportement, mais tous ne sont pas validés. Pour les experts, la littérature et la 
pratique actuelles soutiennent la mise en œuvre d'évaluations par télémédecine pour les 
patients atteints de troubles cognitifs. La convergence de données tout au long de l'entretien 
clinique, des tests cognitifs à distance fiables et brefs, et l’examen neurologique à distance 
augmentent la confiance dans l'interprétation clinique et le diagnostic. 
Geddes MR et al. Remote cognitive and behavioral assessment: Report of the Alzheimer 
Society of Canada Task Force on dementia care best practices for covid-19. Alzheimers 
Dement 2020; 12:e12111. 22 septembre 2020.  
www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7507991/pdf/DAD2-12-e12111.pdf  
(texte intégral). 
 
La recherche : Thérapeutiques – approches biomédicales 
 
Brésil : des consultations de télépsychiatrie pour troubles psycho-comportementaux 
préparées par des infirmières  
Une équipe brésilienne, menée par Walter Barbalho Soares, de l’unité des interventions 
psychosociales à l’hôpital universitaire Onofre Lopes de Natal, mène ses consultations de 
gérontopsychiatre par télémédecine auprès de personnes atteintes de maladie d’Alzheimer 
et présentant des troubles psycho-comportementaux Trois ou quatre jours avant la 
consultation, une infirmière appelle le patient ou un aidant par vidéo (WhatsApp) ou par 
téléphone. Elle rappelle la date de la téléconsultation et détaille les conditions pour une 
bonne interaction : le patient doit être avec l’aidant à domicile, dans une pièce calme ; la 
connexion est testée. Cette préparation de la consultation par l’infirmière a permis 
d’augmenter l’adhésion des patients et de réduire le temps médical perdu à expliquer ces 
modalités pratiques. La plupart des patients et des aidants ont accueilli favorablement ce 
type de soins psychiatriques à distance. Durant ces mois de pandémie, la téléconsultation 

http://www.thelancet.com/action/showPdf?pii=S0140-6736%2820%2932024-9
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7507991/pdf/DAD2-12-e12111.pdf
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permet d’ajuster le traitement lorsque surviennent de nouveaux épisodes de dépression, de 
psychose ou d’aggravation des troubles psycho-comportementaux associés à la maladie 
d’Alzheimer. En cas de doute, le patient est convoqué pour une consultation physique en 
ambulatoire. Des difficultés importantes surviennent d’une part lorsque l’aidant n’est pas 
avec le patient à l’heure de la téléconsultation ; d’autre part, la passation des tests est une 
réelle limitation lorsque le patient ou l’aidant ne comprennent pas les instructions pour 
télécharger le formulaire de test, y répondre ou réaliser certaines tâches. 
Soares WB et al. The Influence of Telemedicine Care on the Management of Behavioral and 
Psychological Symptoms in Dementia (BPSD) Risk Factors Induced or Exacerbated During the 
COVID-19 Pandemic. Front Psychiatry, 15 septembre 2020. 
www.frontiersin.org/articles/10.3389/fpsyt.2020.577629/full (texte intégral). 

 
La recherche : déterminants 

 
Les effets neurologiques à long terme du covid-19 : du « brouillard dans le cerveau » 
Aux États-Unis, Marilyn Walters, survivante d’une forme grave de covid-19 après avoir passé 
3 semaines en réanimation, lutte depuis plusieurs mois contre ce qu’elle appelle « un 
brouillard du cerveau » : la difficulté à rassembler ses idées, des troubles de la 
concentration, l’incapacité à se rappeler de ce qui s’est passé récemment. Je me fatigue 
toujours très facilement et parfois je ne peux pas respirer. Quand je marche, mes jambes 
deviennent parfois bancales et mes bras sont comme de la gelée. Émotionnellement, c'est 
difficile parce que j'ai toujours été capable de tout faire toute seule, et je ne peux pas faire 
tout ce que je veux. Je suis parfois très nerveuse et agitée ». Ces troubles cognitifs soudains 
sont fréquents chez les survivants d’une forme sévère de l’infection, explique Zijian Chen, 
directeur médical du centre de soins post-covid à l’hôpital Mount Sinai de New York (Etats-
Unis). Beaucoup de personnes âgées ont des difficultés à s’organiser et à planifier ce qu’ils 
doivent faire pendant la journée. Elles disent qu’elles oublient de plus en plus de choses. 
Le délai de rétablissement sera de l'ordre de mois ou d'années, et non de jours ou de 
semaines, explique Wesley Ely, co-directeur du centre des maladies graves, des maladies du 
cerveau et de la survie à l'Université Vanderbilt à Nashville (Tennessee). Selon lui, il est très 
probable qu'un an après avoir combattu la maladie, au moins la moitié des patients âgés 
gravement malades ne seront pas complètement rétablis.  
https://edition.cnn.com/2020/10/20/health/senior-covid-19-brain-fog-
wellness/index.html, 20 octobre 2020. 
 
Les effets neurologiques à long terme du covid-19 : les séquelles du syndrome 
confusionnel sur les troubles neurocognitifs 
Les séquelles du syndrome confusionnel (un changement aigu et soudain de la conscience et 
de la cognition) peuvent compliquer le rétablissement du covid-19. Ce syndrome s’installe 
notamment chez des personnes âgées hospitalisées pour une maladie grave, lorsqu'elles sont 
immobilisées pendant une longue période, isolées de leur famille et de leurs amis et à qui 
des sédatifs sont donnés pour atténuer l'agitation ou des narcotiques pour la douleur. Le 
syndrome confusionnel est associé à un risque accru de perte d'autonomie, de troubles 
neurocognitifs et de décès. Il peut se manifester par une agitation aiguë ou au contraire une 
absence de réaction et une léthargie. Le syndrome confusionnel est présent chez 70 à 80 % 
des personnes âgées atteintes de covid-19, observe Babar Khan, directeur associé du centre 
de recherche sur le vieillissement à l’Université d’Indiana, qui s’attend à une prévalence 
accrue du déficit cognitif lié au covid-19 chez les personnes passées par la réanimation.  
www.inquirer.com/health/coronavirus/covid-older-adults-confusion-delirium-cognitive-
dysfunction-20201021.html, 21 octobre 2020. 
 
Initiatives 
 

http://www.frontiersin.org/articles/10.3389/fpsyt.2020.577629/full
https://edition.cnn.com/2020/10/20/health/senior-covid-19-brain-fog-wellness/index.html
https://edition.cnn.com/2020/10/20/health/senior-covid-19-brain-fog-wellness/index.html
http://www.inquirer.com/health/coronavirus/covid-older-adults-confusion-delirium-cognitive-dysfunction-20201021.html
http://www.inquirer.com/health/coronavirus/covid-older-adults-confusion-delirium-cognitive-dysfunction-20201021.html
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Comment recourir à un bénévole en période de pandémie ? 
Au Royaume-Uni, l’entreprise sociale Innovations in dementia propose sur son site des clips 
vidéo et des conseils pour aider les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et leurs 
aidants (s’ils ne sont pas positifs au covid-19 à recourir à des bénévoles pour les aider dans 
les tâches de la vie quotidienne en période de pandémie. Ces clips sont recommandés par 
la Société Alzheimer britannique, la Société britannique de psychologie et l’Association 
nationale des animateurs NAPA (National Activity Providers Association). 
www.innovationsindementia.org.uk/the-coronavirus-situation/, 12 octobre 2020. 
 
 
 

  

http://www.innovationsindementia.org.uk/the-coronavirus-situation/
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AUTRES ACTUALITES 
 
Acteurs — Les Personnes malades 

 
« J'ai l'impression d'être dans une machine à secouer et je ne sais pas trop où je suis, 
qui je suis » 
Catherine Laborde, ancienne présentatrice météo, était l’invitée de l’émission Sept à Huit, 
sur TF1, le 4 octobre 2020, pour témoigner de son combat contre la démence à corps de 
Lewy, qui associe des symptômes de la maladie d’Alzheimer et de la maladie de Parkinson. 
Son état de santé s’aggrave : « C'est la maladie qui va l'emporter, je pense, à un moment 
ou à un autre. C'est dommage, j'aurais bien aimé que ça dure encore longtemps. Mais je sais 
bien qu'il y a un moment où ça doit s'arrêter. C'est le grand huit, comme à la fête foraine. 
En haut, en bas, j'ai l'impression d'être dans une machine à secouer et je ne sais pas trop où 
je suis, qui je suis », confie Catherine Laborde, qui évoque des pertes de mémoire et 
d'équilibre la conduisant parfois à un sentiment de « désespoir total, comme une personne 
qui n'a plus de liens avec l'extérieur. » « Je ne sors pas seule. Je trébuche beaucoup. Mais 
avec Thomas (son mari) ou mes filles, oui. Thomas me pousse à sortir, à voir des amis, à 
avoir une vie sociale. » Thomas Stern, agrégé de philosophie, témoigne : « il y a des 
moments où elle part en vrille et des moments où elle est complètement lucide. Ce qui est 
à la fois une chance et un calvaire supplémentaire pour elle. Elle est dans la lucidité de son 
mal. Si au début, ça a été extrêmement dur de m’accoutumer à l’idée qu’il fallait que je 
renonce à la fuite, il fallait être présent, être là et tenir la position. Je suis devenu aidant, 
je n’ai pas fait ma valise, je ne suis pas parti en courant », ajoute-t-il sous le regard attentif 
de celle avec qui il signe le livre Amour malade aux éditions Plon. « On est là par amour et 
il y a des vents contraires qui soufflent sans arrêt. La question de savoir ce que je deviendrai 
si elle n’est plus là, ça m’empêche de dormir toutes les nuits. » 
Laborde C et Stern T. Quand aimer devient aider. 8 octobre 2020. Paris : Plon. 272 p. ISBN 
978-2-2593-0448-1. www.lisez.com/livre-grand-format/amour-malade/9782259304481. 
www.santemagazine.fr/actualites/actualites-sante/quest-ce-que-la-demence-a-corps-de-
lewy-dont-souffre-catherine-laborde-867403, 6 octobre 2020.  
www.purepeople.com/article/catherine-laborde-malade-elle-ne-peut-plus-sortir-seule-
je-trebuche-beaucoup_a408464/1, 18 octobre 2020. 
www.lalibre.be/lifestyle/people/malade-catherine-laborde-a-songe-a-se-suicider-avec-
son-mari-5f8f11fe7b50a66bd8ee52fe, 20 octobre 2020.  
 
« Prisonnier dans le huis clos de la maladie » 
Michel G., 88 ans, a été condamné à 4 ans de prison avec sursis pour avoir tué sa femme 
atteinte de la maladie d’Alzheimer. La Cour d’assises de Paris a estimé que le discernement 
de l’accusé avait été altéré par son « épuisement physique et psychique », son « très grand 
désarroi » et « son impuissance » face à la maladie de sa femme, pour laquelle les médecins 
lui avaient dit qu'il n'y avait « rien à faire ». L'accusation l'a décrit comme « prisonnier », 
avec elle, dans le « huis clos » de la maladie. « Il ne faut pas que cet homme aille en prison », 
avait demandé l'avocate générale dans un réquisitoire réclamant de l'humanité : « J'ai vu 
son masque tomber sous le poids des larmes qui ne cessaient de couler » pendant le rappel 
des faits. « Beaucoup d'accusés se défendent en niant, en minimisant. Michel G. n'élude rien 
de sa responsabilité ». « C'est un crime compassionnel », a plaidé son avocat Norbert 
Goutmann, « un crime d'amour, d'impuissance, d'épuisement ». 
www.leparisien.fr/faits-divers/il-avait-tue-sa-femme-atteinte-d-alzheimer-un-
octogenaire-condamne-a-la-prison-avec-sursis-16-10-2020-8403591.php, 16 octobre 2020. 
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Acteurs — Les Aidants / Les Familles 

 
Le congé de proche aidant indemnisé est entré en vigueur 
Les proches aidants peuvent, depuis le 2 octobre 2020, bénéficier d’un congé indemnisé 
d’une durée maximale de 3 mois fractionnables jusqu’à la demi-journée. Ce dispositif est 
renouvelable jusqu’à 1 an durant la carrière professionnelle de l’aidant. Il permet aux 
aidants de s’arrêter de travailler ou de chercher un emploi et de s’occuper de leur proche 
en situation de perte d’autonomie ou de handicap, tout en recevant une allocation. Les 
salariés du secteur privé, les agents publics, les indépendants et les demandeurs d’emploi 
inscrits peuvent en bénéficier. Le montant net de l’allocation journalière est fixé par le 
nouvel article D. 168-5 du code de la sécurité sociale à 43,83 € par jour pour les personnes 
vivant en couple et 52,08 € par jour pour une personne seule. Elle sera versée par les caisses 
d’allocations familiales et les caisses de la Mutualité sociale agricole (MSA). France 
Alzheimer se réjouit de cette nouvelle mais émet avec des réserves : « 3 mois ou même 1 
an ne représentent pas toujours une durée suffisante pour certains aidants de proches 
touchés par la maladie d’Alzheimer ou une maladie apparentée. Par ailleurs, l’aidant qui 
formule sa demande de congé doit notamment remettre une copie de la décision 
d’attribution de l’allocation personnalisée d’autonomie (APA) au titre d’un classement dans 
les groupes 1, 2 et 3 (les personnes les moins autonomes) de la grille AGGIR (Autonomie 
gérontologie grille iso-ressources) lorsque la personne aidée souffre d’une perte 
d’autonomie. Les GIR 4 (les personnes les plus autonomes) ne sont donc pas pris en compte 
alors qu’il y aurait clairement de la demande. » 
www.francealzheimer.org/le-conge-de-proche-aidant-indemnise-entre-en-vigueur/, 1er 
octobre 2020. Code de la sécurité sociale. Allocation journalière du proche aidant (Articles 
D168-11 à D168-18). 2 octobre 2020.  
www.legifrance.gouv.fr/codes/section_lc/LEGITEXT000006073189/LEGISCTA000042388685 
(texte intégral). 

 
Journée nationale des aidants : un quotidien lourd à porter 
Fréquence de l’aide, nature des tâches quotidiennes, charge mentale ressentie, incidences 
sur l’état de santé… 74 % des aidants d’une personne vivant avec des troubles cognitifs se 
sentent obligés « d’être joignable à tout moment ». 20 % déclarent utiliser 
occasionnellement un médicament contre l’anxiété ou la dépression. Les résultats du 3e 
baromètre de la Fondation Médéric Alzheimer/Kantar Public « Perte d'autonomie, maladie 
d'Alzheimer, Aidance », en partenariat avec Malakoff Humanis, témoignent du lourd 
quotidien des Français aidants, avec un engagement qui se révèle d’autant plus fort qu’ils 
accompagnent un proche vivant avec des troubles cognitifs. 
« Plus de la moitié des aidants de proches atteints de troubles cognitifs travaillent, tout en 
s’occupant d’un ou de deux parents. Sans surprise, ce 3e baromètre met en lumière la réalité 
de ces aidantes et aidants ainsi qu’une dégradation de leur état de santé. Ils ont besoin de 
répit. Épuisement, manque de sommeil, altération de la relation qu’ils ont avec leur proche, 
ou difficultés à gérer les nuits… On n’imagine pas ce qu’implique le soutien d’une personne 
vivant avec la maladie d’Alzheimer » déclare Hélène Jacquemont, présidente de la 
Fondation Médéric Alzheimer. A l’occasion de la Journée nationale des aidants, elle rappelle 
qu’il existe des solutions et des projets menés localement pour permettre aux aidants de 
« souffler un peu » en particulier la nuit. Ces solutions restent insuffisamment répandues. 
Ainsi, le mari de Lucie a bénéficié début 2020 de 2 jours par semaine de l’accueil de nuit au 
centre de gérontologie « Les Abondances » de Boulogne Billancourt (Hauts-de-Seine). « C’est 
vraiment une nécessité, ça permet de souffler… parce que petit à petit on se rend compte 
qu’on n’a plus la possibilité d’une vie indépendante, on est 24h/24h avec son conjoint. 
Quand on m’a parlé de cet accueil de nuit aux Abondances, ça m’a fait comme un rayon de 
soleil. La première fois, je me suis demandé comment mon mari allait le vivre, mais il l’a 
très bien accepté, il n’a posé aucune question. C’est un soulagement pour moi car je me dis 

http://www.francealzheimer.org/le-conge-de-proche-aidant-indemnise-entre-en-vigueur/
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qu’il n’est pas malheureux ». 
www.fondation-mederic-alzheimer.org/file/2197/download?token=J2asSgG_, 2 octobre 
2020. Fondation Médéric Alzheimer. Perte d’autonomie, maladie d’Alzheimer et Aidance : 
qu’en disent les Français ? 3è Baromètre de la Fondation Médéric Alzheimer. 21 septembre 
2020. www.fondation-mederic-alzheimer.org/sites/default/files/barometre-perte-
autonomie-maladie-alzheimer.pdf (texte intégral). www.silvereco.fr/la-fondation-
mederic-alzheimer-publie-son-barometre-special-aidants-a-loccasion-de-la-journee-
nationale-des-aidants/31125317, 5 octobre 2020. 
www.santementale.fr/actualites/alzheimer-la-charge-des-aidants.html, 5 octobre 2020.  
 
Journée nationale des aidants : les aidants en entreprise 
« La contribution économique des aidants familiaux se compte en centaines de milliards 
d'euros. Les entreprises commencent à reconnaître et épauler leurs salariés aidants », 
rappelle dans Les Échos Serge Guérin, sociologue du vieillissement et professeur à l’INSEEC 
School of Business and Economics de Paris. « Près de la moitié des aidants exercent une 
activité professionnelle. Si les entreprises ne s’emparent pas de cette question, elles en 
feront elles-mêmes les frais en termes de productivité et d'absentéisme », dit-il. « Dans une 
entreprise sur cinq, les absences pour parent malade dépassent celles pour enfant malade. 
Si, dans une grosse entreprise, on parvient souvent à s'organiser, c’est plus difficile pour une 
PME. De plus en plus d'entreprises l'ont compris et commencent à inscrire la question des 
aidants dans leur démarche de responsabilité sociétale (RSE), dans des politiques d'inclusion, 
dans des accords avec les partenaires sociaux ». Pour le sociologue, les entreprises doivent 
trouver des solutions pour permettre aux aidants de rester le plus impliqué possible dans 
leur travail. Il existe par exemple des plateformes de services qui épaulent les aidants et 
d'autres salariés fragilisés dans leurs démarches sociales et administratives. Pour que les 
grandes entreprises ne soient pas les seules à pouvoir offrir ce service, la cotisation est 
calculée en fonction du nombre de salariés. Ce type de service fait aussi avancer la question 
de l'égalité entre les femmes et les hommes car très majoritairement l'aidant est une 
aidante. Une réflexion sur l'organisation du travail, l'adaptation des plannings et des 
horaires, doit aussi être menée, notamment dans le cadre des négociations autour du 
télétravail. En parallèle, on pourrait imaginer un fonds de péréquation où les employeurs 
cotiseraient pour soutenir les aidants en activité indépendamment de la taille de leur 
entreprise. Mais beaucoup d'aidants n'osent pas se signaler à leur hiérarchie de peur d'être 
stigmatisés. L'enjeu premier est donc de sensibiliser l'ensemble des salariés et des managers, 
et de créer une culture d'entreprise qui prend en compte les fragilités. Le sociologue propose 
d’inclure la gestion des aidants dans les critères de performances des managers. Il estime 
aussi que l’État doit prévoir une protection sociale spécifique permettant de mutualiser le 
risque de devenir un jour aidant de personnes âgées dépendantes. Enfin, pour Serge Guérin, 
il faut aussi soutenir davantage les métiers de l'accompagnement des plus fragiles, quel que 
soit l'âge. On est aidant aussi parce qu'il y a un manque de personnes formées pour 
accompagner les plus fragiles. 
La cause des salariés aidants intéresse aussi la Mutuelle générale, qui vient de lancer un 
« Observatoire solidaire » pour prendre part au débat public sur cet enjeu de société. Benoît 
Durand, directeur délégué de France Alzheimer et maladies apparentées, est membre du 
conseil d’orientation de cet observatoire, ainsi que Serge Guérin. 
Les Echos, 6 octobre 2020. www.lamutuellegenerale.fr/nous-connaitre/actualites/la-
mutuelle-generale-lance-un-observatoire-solidaire-pour-faire-grandir-la-cause-des-
salaries-aidants.html, 24 septembre 2020. 
 
Aider un proche : une activité longtemps invisible 
En France, la famille est la pierre angulaire de la prise en charge à domicile des personnes 
en situation de fragilité ou de perte d’autonomie en raison de l’avancée en âge ou du 
handicap. Cette aide privée, informelle, a longtemps été considérée comme « naturelle », 
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rendant invisible l’importance de l’action de ces proches aidants alors que leur contribution 
au soutien de l’autonomie au domicile serait comprise entre 12 et 21 milliards d’euros, 
rappellent Élodie Alberola et Jorg Müller, du CRÉDOC. La loi relative à l’adaptation de la 
société au vieillissement de décembre 2015 (loi ASV) reconnaît juridiquement la fonction 
d’aidant. En réponse à la disponibilité des aidants et à leur épuisement, elle leur confère 
un droit au répit et instaure un congé indemnisé pour l’accompagnement d’un proche en 
perte d’autonomie importante. La Caisse nationale d’assurance vieillesse (CNAV) a souhaité 
mieux connaître les relations entre aidants et aidés, et leurs besoins afin de les accompagner 
au mieux dans leur parcours. Une enquête menée par le CRÉDOC en février 2020 auprès de 
plus de 3 000 aidants révèle des difficultés à organiser l’aide et des situations parfois 
conflictuelles au moment de prendre des décisions. Ces situations peuvent dégrader les 
relations avec la personne aidée et avec les autres aidants. Les aidants se sentent souvent 
isolés, en manque d’information, de reconnaissance et de répit. L’impact est souvent fort 
sur leur état de santé et leur vie sociale. 
L’UNAFAM (Union nationale de familles et amis de personnes malades et/ou handicapées 
psychiques) fait le même constat dans son premier baromètre, réalisé auprès de 5 062 
aidants. « Parce que les proches sont souvent la première épaule et le dernier recours, parce 
qu’ils sont ce lien, parfois ténu, entre la société et le malade, parce qu’ils sont trop souvent 
la condition sine qua non d’un suivi médical et social adapté à leur proche. Maillon essentiel, 
mais maillon de l’ombre : le quotidien de 4,5 millions de proches aidants est méconnu, et 
de fait, trop peu considéré. » 
Alberola E et Müller J. Aider un proche : une situation à risques. CREDOC. Consommation 
et modes de vie 2020 ; 314. Octobre 2020. www.credoc.fr/pdf/4p/285.pdf (texte intégral). 
UNAFAM. Proches aidants : le parcours du combattant. 6 octobre 2020. 
www.unafam.org/sites/default/files/fichiers-joints/10-
2020/DOSSIER_DE_PRESSE_UNAFAM.pdf (texte intégral). 
 
La grille d’évaluation de la dépendance AGGIR et les plans d’aide APA sont inadaptés aux 
personnes atteintes de troubles cognitifs, selon France Alzheimer 
Référentiel national d’évaluation du niveau de dépendance, la grille AGGIR (Autonomie 
gérontologie - grille iso-ressources) est décriée depuis de nombreuses années par les 
personnes atteintes de troubles cognitifs, leurs familles et les professionnels qui les 
accompagnent, écrit France Alzheimer. L’union France Alzheimer a réalisé un sondage 
auprès de 750 personnes malades et de leurs aidants, afin d’objectiver les principales raisons 
de l’inadaptation de la grille pour l’évaluation de leurs besoins. Les répondants sont des 
personnes malades ou des proches aidants de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer 
(69 %), de la maladie à corps de Lewy (7 %), d’une dégénérescence lobaire frontotemporale 
(5 %) ou d’une autre pathologie apparentée (17 %). Les niveaux de dépendance les plus 
élevés sont GIR 1 (11 %) et GIR 2 (33 %). Les autres niveaux de dépendance sont GIR 3 (27 
%), GIR 4 (27 %) et GIR 5-6 (2 %). Le nombre moyen d’heures d’aide à domicile financées 
chaque semaine par l’APA (allocation personnalisée d’autonomie) varie de 13 
heures/semaine en GIR 1 à 7 heures/semaine en GIR 4.  La moitié des répondants (48 %) 
estiment que ce classement n’est pas adapté à leur état de santé ou à celui de la personne 
qu’ils accompagnent. La principale raison évoquée est l’insuffisance du nombre d’heures 
allouées dans le plan d’aide par rapport aux besoins réels d’accompagnement. Cette 
inadaptation est plus élevée pour les GIR 3 et 4 (respectivement 58 % et 71 %). En ce qui 
concerne les dossiers de demande d’APA et les plans d’aide, 40 % des répondants estiment 
qu’ils sont difficiles à remplir. 64 % des répondants déclarent avoir entrepris des démarches 
auprès du conseil départemental ces deux dernières années, principalement pour demander 
la réévaluation du niveau de dépendance ; 60 % estiment qu’il est difficile de contester les 
décisions du conseil départemental relatives à leur classement GIR. Seulement 2 % déclarent 
avoir bénéficié du droit au répit de 500 € prévu par la loi d’adaptation de la société au 
vieillissement (ASV) pour financer les besoins de répit de l’aidant principal. Pour l’avenir, 
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les répondants demandent prioritairement du temps de répit pour l’aidant, la possibilité de 
rester à domicile et la simplification des démarches administratives (accès aux droits, 
réévaluation des niveaux de dépendance, orientation dans le parcours de vie et de soins de 
la personne malade et de son proche aidant). 
www.francealzheimer.org/sondage-exclusif-france-alzheimer-linadaptation-confirmee-
de-la-grille-aggir-et-des-plans-daide-apa, 7 octobre 2020. 
 
Je me rappelle plus ce que j’ai oublié. Herrscher, père et fille, de Patricia Herrscher 
À Longny-les-Villages, dans le Perche, Patricia Herrscher accueille sous son toit, son père 
atteint de la maladie d’Alzheimer. Dans un livre antimorosité, elle raconte leur quotidien 
depuis trois ans, en évoquant les petites phrases pleines de poésie de Michel : « Ce que je 
cherche dans la cuisine ? Mon nom, je cherche mon nom. Tu l’as pas vu passer ? » Elle écrit : 
« J’habite avec un lutin sans âge qui s’évertue chaque jour à perturber mes certitudes. Il a 
quatre ans, quarante ans et quatre-vingts ans. Il est mon père, mon fils et mon simple 
d’esprit. Il est tout sauf un vieillard malade et sénile. Je m’apprêtais à vivre dans un mouroir 
et ma vie n’a jamais été aussi vivante. La sinistrose est habillée pour l’hiver, chez nous, ça 
sent l’huile solaire et je suis son indice de protection 50+ » 
www.ouest-france.fr/normandie/alencon-61000/patricia-michel-et-alzheimer-une-vie-
heureuse-a-trois-7003083, 6 octobre 2020. Herrscher P. Je me rappelle plus ce que j’ai 
oublié. Herrscher, père et fille. 2020. 35 p. ISBN : 978-2-9572-7792-6. 
www.thebookedition.com/fr/je-me-rappelle-plus-ce-que-j-ai-oublie-p-
374484.html#summary.  
 
A loved one with dementia: insights and tips for teenagers, de Jean Rawitt 
Jean Rawitt est consultante au service du bénévolat à l’hôpital Mount Sinai de New York 
(États-Unis) où, pendant 10 ans, elle a supervisé un programme de bénévolat lycéen. Elle 
publie un livre de conseils aux adolescents dont un proche est atteint de la maladie 
d’Alzheimer.  
Rawitt J. A loved one with dementia: insights and tips for teenagers. Lanham: Rowman & 
Littlefield. 15 décembre 2020. 150 p. ISBN 978-1-5381-3698-0. 
https://rowman.com/ISBN/9781538136980/A-Loved-One-with-Dementia-Insights-and-Tips-
for-Teenagers, 8 octobre 2020. 

 
Le Tour de la mémoire 
« Je suis humaine, j’ai connu la déprime. J’avais l’impression de mourir à petit feu, c’était 
très dur. Je me laissais mourir. Et puis, il y a eu ce projet, peut-être un peu fou, mais comme 
une bouffée d’oxygène. Je suis partie, je pédale. Je suis bien avec Robert. Tous les jours, 
on voit de beaux paysages, on est bien accueillis par les mairies, on voit de belles personnes 
et ça fait chaud au cœur », déclare Laurence Bonnemayre, lors de l’étape du Tour de la 
mémoire à Champtoceaux (Maine-et-Loire). Son mari Robert a appris qu’il était atteint de 
la maladie d’Alzheimer à l’aube de ses 57 ans. Ce périple de 2 300 km en tricycle rend 
hommage à la passion de Robert pour le vélo. 
www.ouest-france.fr/pays-de-la-loire/oree-danjou-49270/oree-d-anjou-maladie-d-
alzheimer-le-refus-de-la-resignation-6999454, 3 octobre 2020. 

 
 

Acteurs — Les Professionnels 

 
Un personnel infirmier plus nombreux permet de réduire la mortalité hospitalière et la 
réhospitalisation des personnes âgées atteintes de déficit cognitif 
Au Royaume-Uni, Carole Fogg et ses collègues, du programme national de recherche 
collaborative sur le leadership en recherche appliquée sur la santé et les soins, ont recensé 
12 544 hospitalisations non programmées de personnes âgées de 75 ans et plus, et ayant eu 
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un bilan cognitif dans les 14 derniers mois. Une personne hospitalisée sur trois avait un 
déficit cognitif. Une demi-heure de temps infirmier supplémentaire est associée à une 
réduction de 15 % de la mortalité chez les patients atteints de déficit cognitif, contre 7 % 
des patients sans déficit cognitif. Une demi-heure de temps infirmier supplémentaire est 
associée à une réduction de 6 % des réhospitalisations des patients atteints de déficit 
cognitif. 
Fogg C et al. The association between ward staffing levels, mortality and hospital 
readmission in older hospitalised adults, according to presence of cognitive impairment: a 
retrospective cohort study. Age Ageing, 24 septembre 2020. 
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32970798/.  
 
Le stress infirmier causé par les troubles du sommeil des résidents des maisons de 
retraite 
En Allemagne, Denise Wilfling, du groupe de recherche infirmière de l’Institut de médecine 
sociale et d’épidémiologie de Lübeck, a mené une enquête multicentrique auprès de 111 
infirmières de 38 maisons de retraite ; 78 % ont déclaré être régulièrement confrontées à 
des troubles du sommeil des résidents durant la nuit, source de stress chez les infirmières. 
Le fardeau des infirmières de nuit a été mesuré par leurs propres troubles du sommeil 
(échelle Sleep Disorder Inventory). Une infirmière de nuit sur quatre (23 %) est stressée.   
Wilfling D et al. Nurses’ burden caused by sleep disturbances of nursing home residents with 
dementia: multicenter cross-sectional study. BMC Nurs, 9 sept 2020. 
https://bmcnurs.biomedcentral.com/track/pdf/10.1186/s12912-020-00478-y,  
 
 

Recherche sur la maladie — Diagnostic et détection   
 

Détection précoce de la maladie d’Alzheimer : quelles modalités, à quel coût ? 
Le processus pathologique de la maladie d’Alzheimer débute plusieurs années avant 
l’apparition des premiers symptômes. Même lorsque ces premiers signes apparaissent, le 
taux d’accès au diagnostic reste bas chez les personnes au stade du déficit cognitif léger ou 
au stade léger de la maladie d’Alzheimer. Le programme MOPEAD (Models of Patient 
Engagement for Alzheimer’s Disease), porté par Alzheimer Europe, a testé un modèle de 
participation avec 4 modalités de détection précoce : une auto-évaluation du risque en ligne 
via l’application Citizen Science, sans avis médical ; une détection directe par un centre 
mémoire, sans être adressé par un praticien ; une détection des patients à risque par un 
médecin généraliste ; une détection des patients à risque chez un diabétologue. Les 
personnes identifiées à risque pouvaient être adressées à un centre mémoire pour une 
évaluation diagnostique complète, avec la liberté pour le patient d’accepter ou de refuser. 
Cinq pays ont participé au projet : l’Allemagne, la Slovénie, l’Espagne, la Suède et les Pays-
Bas. Un déficit cognitif léger a été identifié chez 6 personnes à risque sur 10. Sur 2 847 
personnes pré-détectées, 972 étaient positives, 398 ont été évaluées et 236 ont eu un 
diagnostic de maladie d’Alzheimer.  
Dementia in Europe, octobre 2020. http://bit.ly/DementiaInEurope34PDF (texte intégral). 

 
L’œil, une fenêtre sur la maladie d’Alzheimer ? 
Le nerf optique relie les photorécepteurs de la rétine au cerveau. La tête du nerf optique 
est facilement visible par un examen du fond de l’œil. Aux États-Unis, Manju Subramanian, 
du département d’ophtalmologie de l’Université de Boston, et ses collègues, ont eu l’idée 
de rechercher dans le corps vitré, lors d’opérations sur la rétine, la présence de 
neurofilament léger, un biomarqueur de la neurodégénérescence. [Le corps vitré est un gel 
transparent qui remplit la cavité oculaire située entre la rétine et le cristallin. L’ablation 
du corps vitré est une intervention courante en chirurgie de la rétine]. Dans une étude 
portant sur 77 yeux, les ophtalmologistes détectent le neurofilament léger dans le corps 
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vitré dans 100 % des cas. Cette présence de neurofilament léger est associée 
significativement (p<0,001) à un niveau élevé de protéine amyloïde et de protéine tau 
totale, des biomarqueurs de la maladie d’Alzheimer. La présence de neurofilament léger est 
indépendante de la pathologie oculaire.  
Subramanian M et al. Neurofilament light chain in the vitreous humor of the eye. 
Alzheimers Res Ther 2020; 17; 12(1):111. 17 septembre 2020. 
www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7500015/pdf/13195_2020_Article_677.pdf (texte 
intégral). www.acuite.fr/actualite/sante/190700/un-biomarqueur-dans-lhumeur-vitree-
pour-detecter-en-amont-la-maladie, 1er octobre 2020.  
 
Tests cognitifs et capacité à la conduite automobile sur route : quel lien ? 
Au Royaume-Uni, Roshe Rashid et ses collègues, du département de réhabilitation et 
vieillissement et de la division de médecine générale de l’Université de Nottingham, 
publient une revue systématique et une méta-analyse des études portant sur la valeur 
prédictive des tests cognitifs pour la capacité à la conduite automobile sur route. Les 
chercheurs ont retenu 30 articles pour la revue systématique et 16 pour la méta-analyse. 
Quel que soit le domaine de la cognition (en dehors du langage), il existe une association 
statistiquement significative entre la performance aux tests cognitifs et la capacité à la 
conduite automobile sur route mais cette association est faible à modérée (coefficient de 
corrélation 0,3 à 0,4) au stade léger de la maladie d’Alzheimer.  
Rashid R et al. Systematic review and meta-analysis of association between cognitive tests 
and on-road driving ability in people with dementia. Neuropsychol Rehabil 2020; 30(9): 
1720-1761. Octobre 2020. https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31018100/.  
 
Royaume-Uni : mesure des attitudes des adolescents vis-à-vis de la maladie d’Alzheimer 
Des attitudes négatives et stigmatisantes à l'égard de la maladie d’Alzheimer peuvent se 
développer à un jeune âge. Plusieurs initiatives d'éducation et de sensibilisation visant à 
réduire cette stigmatisation ont été menées en milieu scolaire au Royaume-Uni. Mais 
l’évaluation rigoureuse de ces programmes est très récente. L’équipe de Sube Banerjee, 
psychiatre de la personne âgée, professeur à l’École de médecine de Brighton et Sussex et 
rédacteur de la stratégie nationale Alzheimer britannique, a construit les instruments de 
mesure et évalué l’approche de sensibilisation Dementia Friends de la Société Alzheimer 
britannique (45 à 60 minutes de classe interactive sur la maladie d’Alzheimer et ses 
conséquences sur la vie quotidienne) à la pratique éducative courante, auprès de 301 élèves 
âgés en moyenne de 12,6 ans, dans 3 écoles. La classe de sensibilisation avait pour objectif 
de faire retenir 5 messages clés, que toute personne devrait connaître : la maladie 
d’Alzheimer n’est pas une conséquence naturelle du vieillissement ; elle est causée par des 
maladies du cerveau ; ce n’est pas une simple perte de la mémoire ; il est possible de bien 
vivre avec la maladie d’Alzheimer ; la personne ne se résume pas à sa maladie. Les 
chercheurs ont utilisé deux échelles : l’échelle ADS rapide (Brief Adolescent Attitudes 
towards Dementia Scale) comprend 13 critères, mesurant notamment leur perception des 
multiples besoins des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer, le sacrifice personnel 
qu’ils seraient prêts à consentir s’ils accompagnaient une personne malade, et leur degré 
d’empathie ; l’échelle KIDS (Kids Insight into Dementia Survey), développée à l’origine pour 
des enfants, comprend 14 critères de perception de la personne malade en tant que 
personne, la stigmatisation et la compréhension de la maladie d’Alzheimer. Les élèves ont 
été évalués une semaine avant et une semaine après la classe de sensibilisation. Si la classe 
de sensibilisation Dementia Friends a été appréciée subjectivement par les élèves, elle n’a 
apporté aucun changement significatif objectif de leur attitude par rapport à la maladie 
d’Alzheimer. Mais elle n’a pas eu non plus d’effet négatif. Pour les chercheurs, le 
programme Dementia Friends reste attractif pour des écoles disposant de peu de ressources 
et peu de temps. La Société Alzheimer a développé un programme éducatif complet, dont 
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l’efficacité reste à évaluer dans le cadre d’études contrôlées et randomisées à grande 
échelle. 
Alzheimer’s Society. School teaching resources www.alzheimers.org.uk/get-
involved/dementia-friendly-communities/dementia-teaching-resources/schools, 29 
octobre 2020.  Farina M et al. Measuring adolescent attitudes towards dementia: the 
revalidation and refinement of the A-ADS. J Health Psychol, 10 septembre 2020. 
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32909455/. Farina M et al. The effect of a dementia 
awareness class on changing dementia attitudes in adolescents. BMC Geriatr 2020; 
20(1):188. 2 juin 2020. 
www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7265248/pdf/12877_2020_Article_1589.pdf.  
 
Écarter un déficit cognitif aux urgences : quels outils ? 
Comment écarter un déficit cognitif chez une personne âgée admise en urgence à l’hôpital ? 
Aux Pays-Bas, Agneta Calf et ses collègues, des départements de gériatrie, médecine interne 
et épidémiologie de l’Université de Groningue, publient une revue systématique et une 
méta-analyse de 7 instruments de détection. Le test Ottawa 3 Day Year (O3DY) permet 
d’éliminer un déficit cognitif, quel qu’en soit la cause, dans 90 % des cas. Le test 4A permet 
d’éliminer un syndrome confusionnel dans 87 % des cas.  
Calf AH et al. Screening instruments for cognitive impairment in older patients in the 
Emergency Department: a systematic review and meta-analysis. Age Ageing, 3 octobre 2020. 
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33009909/.  
 
Le handicap cognitif progressif associé à la maladie d’Alzheimer réduit l’employabilité 
des malades jeunes  
La maladie d’Alzheimer affecte la capacité des malades jeunes à rester en emploi ou à 
revenir sur le marché du travail, rappellent Louise Ritchie et ses collègues, de l’Institut de 
politique et pratique de la santé à l’Université d’Ecosse occidentale (centre affilié à 
Alzheimer Ecosse). Bien que les employeurs aient l'obligation légale de soutenir les employés 
handicapés, les recherches suggèrent que les employeurs n’apportent pas ce soutien aux 
employés atteints de maladie d’Alzheimer, ce qui sape les capacités restantes des malades 
jeunes. Les chercheurs, qui ont interviewé 38 personnes dans deux études, explorent le 
potentiel de soutien et de promotion de l'employabilité des personnes atteintes de la 
maladie d’Alzheimer. Ils s’appuient sur le modèle d'employabilité durable de Van der Klink 
et al (2016), fondé sur l'approche par les capacités. Le handicap cognitif progressif réduit 
l'employabilité lorsque le travailleur et sa famille sont confrontés à l’incertitude quant à 
l’évolution de la maladie et au manque de compréhension de l’employeur. 
Ritchie L et al. Dementia, work and employability : understanding the capability approach 
to understand the employability potential for people living with dementia. 
https://research-portal.uws.ac.uk/en/publications/dementia-work-and-employability-
using-the-capability-approach-to-, 29 septembre 2020. 
 
 

Recherche sur la maladie — Thérapeutiques : approches biomédicales 
 

Histoire des médicaments anti-Alzheimer : promesses, crédibilité des savoirs et conflits 
d’intérêt 
Les sociologues Sébastien Dalgalarrondo et Boris Hauray, de l’Institut de recherche 
interdisciplinaire sur les enjeux sociaux sciences sociales, politique, santé (IRIS, UMR 8156) 
au Campus Condorcet à Aubervilliers (Seine-Saint-Denis), analysent l’histoire des 
médicaments anti-Alzheimer sous l’angle des conflits d’intérêt. La problématique du conflit 
d’intérêts, au cours des années 2000, a pu remettre en cause la promesse de médicaments, 
la crédibilité des savoirs, les hiérarchies médicales, et finalement la mobilisation d’un 
répertoire efficace d’action. Cette recherche s’appuie sur un travail documentaire et des 
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entretiens avec des acteurs français clés de cette histoire. Pour les chercheurs, la promesse 
de ces médicaments a permis de constituer une économie politique avec le rôle structurant 
des laboratoires pharmaceutiques.  
Dalgalarrondo S et Hauray B. Conflit d’intérêts et traitements anti-Alzheimer : de la 
construction à la contestation d’une promesse médicale. Sci Soc Santé 2020 ; 38(3), 
septembre 2020.  
www.jle.com/fr/revues/sss/e-
docs/conflit_dinterets_et_traitements_anti_alzheimer_de_la_construction_a_la_contesta
tion_dune_promesse_medicale_318604/article.phtml.  

 
 

Recherche sur la maladie — Thérapeutiques : approches psychosociales 

 
Interventions pour gérer les troubles psycho-comportementaux associés à la maladie 
d’Alzheimer : un nouveau référentiel pour les soignants  
Au Royaume-Uni, l’équipe du département de psychologie clinique des personnes âgées des 
services nationaux de santé de Newcastle est une équipe pionnière dans l’analyse des 
troubles psycho-comportementaux de la maladie d’Alzheimer et la formation du personnel 
soignant. Ian James, psychologue clinicien, et ses collègues, publient une nouvelle 
recommandation qui intègre deux concepts issus du soutien psycho-comportemental positif, 
encore peu utilisé dans le domaine de la maladie d’Alzheimer. Il s’agit d’amener les 
soignants à décrire eux-mêmes les compétences qu’ils emploient d’une manière cohérente 
face à un trouble du comportement, afin de faciliter leur réflexion personnelle et de 
transmettre ces compétences à leurs collègues moins expérimentés. Le premier concept est 
« le cycle de l’excitation » (arousal), qui sensibilise le soignant à repérer 5 phases dans un 
comportement difficile : le bien-être, le déclencheur, l’escalade, le comportement difficile 
proprement dit et la récupération. Le deuxième concept : « les feux de circulation » 
distingue 4 étapes pour gérer les troubles psycho-comportementaux : la prévention primaire 
(en amont des troubles), la prévention secondaire (à un stade précoce de leur évolution), 
les stratégies de réaction et les stratégies d’apaisement. Ce nouveau référentiel, qui 
s’appuie sur le repérage des besoins non satisfaits, permet de comprendre pourquoi les 
troubles psycho-comportementaux apparaissent et de choisir les interventions appropriées. 
La décomposition des troubles du comportement en éléments structurants permet d’agir 
avec une palette d’actions plutôt qu’avec une action unique, et d’expliquer chaque élément 
en langage simple. Ce cadre d’analyse permet aux soignants de reconnaître leurs 
compétences existantes et de les formuler. Aujourd’hui, de nombreux soignants travaillent 
de façon intuitive dans l’accompagnement de la personne malade. Ce référentiel et les 
protocoles pratiques associés peuvent les aider à mieux élucider ce qu’ils font, selon les 
auteurs. 
James IA et al. Challenging behaviour in dementia care: a novel framework for translating 
knowledge to practice. Cogn Behav Therapist, 12 octobre 2020.  
www.cambridge.org/core/journals/the-cognitive-behaviour-
therapist/article/challenging-behaviour-in-dementia-care-a-novel-framework-for-
translating-knowledge-to-practice/F91F4CB5128938318FF3046F377B9E6D.  
 
Le sens de la cohérence protège les aidants de la détresse psychologique  
Le « sens de la cohérence » des aidants est de plus en plus reconnu comme un déterminant 
important de leur santé mentale. C’est un concept encore peu connu dans le domaine de la 
maladie d’Alzheimer, notamment en ce qui concerne l’expérience positive de l’aide. Le sens 
de la cohérence est un concept de psychologie positive proposé par le sociologue de la 
médecine israélien Aaron Antonovsky, qui s’est intéressé à la façon dont des survivantes des 
camps de la mort ont réussi à surmonter leur stress et à préserver leur santé. Il définit le 
sens de la cohérence comme une orientation globale qui exprime une résistance persuasive, 
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un sentiment dynamique de confiance et le sentiment que les stimulations, positives ou 
négatives, provenant de l’environnement et les réactions émotionnelles sont structurées, 
prévisibles et explicables (capacité à comprendre et analyser la situation) ; la personne 
dispose de ressources pour faire face aux difficultés posées par ces stimulations (résilience 
pour résister au stress); enfin, vouloir surmonter ces difficultés mérite l’engagement 
personnel.  
Une équipe portugaise, menée par Manuel Gonçalves Pereira, de l’Université neuve de 
Lisbonne, en collaboration avec le Pr Steven Zarit, du département du développement 
humain et des études sur la famille de l’Université de Pennsylvanie, a étudié 99 aidants 
principaux de personnes atteintes de maladie d’Alzheimer. Le sens de la cohérence a été 
mesuré par l’échelle Orientation for Life Scale, le fardeau des aidants par l’échelle de Zarit, 
la détresse psychologique par le General Health Questionnaire for Psychological Distress et 
les aspects positifs de l’aide par l’échelle Positive Aspects of Caregiving Scale. Un faible 
sens de la cohérence est associé à une détresse psychologique plus élevée (p=0,001), à un 
moindre recours à du soutien émotionnel (p<0,001) et à un antécédent de maladie 
psychiatrique (p<0,05). En revanche, les chercheurs n’observent aucune association 
significative entre la détresse psychologique, le fardeau des aidants et les aspects positifs 
de l’aide. Ces résultats suggèrent que le sens de la cohérence protègerait les aidants de la 
détresse psychologique. Les auteurs mettent toutefois en garde : aucun lien de cause à effet 
n’est démontré dans cette étude préliminaire. Les évaluations du sens de la cohérence 
apparaissent cependant utiles pour définir des sous-groupes d’aidants à risque d’anxiété ou 
de dépression, selon les auteurs. 
Gonçalves-Pereira M et al. Positive and negative experiences of caregiving in dementia: The 
role of sense of coherence. Int J Geriatr Psychiatry, 17 septembre 2020. 
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32944997/.  
 
Interventions pour optimiser la coordination de la transition entre lieux de soins 
Les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et de multiples comorbidités ont 
fréquemment une prise en charge fragmentée entre différents lieux de soins. Kirsten Parker 
et ses collègues, de la Faculté de santé de l’Université de Sydney (Australie), proposent une 
revue systématique des interventions de soutien lors de ces transitions. Les chercheurs ont 
identifié 11 études sur le sujet, portant au total sur 1 861 personnes atteintes de maladie 
d’Alzheimer, âgées de 80 ans en moyenne, et 1 503 aidants, âgés en moyenne de 69 ans. 
Les chercheurs identifient plusieurs déterminants pour optimiser l’état de santé des 
personnes malades et de leurs aidants : la reconnaissance des besoins non satisfaits ; la prise 
en charge de la dépression ; l’éducation thérapeutique et le soutien ; la prise en charge des 
incapacités physiques ; l’amélioration de la connaissance et de l’accès aux services de 
soutien. 
Parker KJ et al. Interventions to optimise transitional care coordination for older people 
living with dementia and concomitant multimorbidity and their caregivers: A systematic 
review. Contemp Nurse, 10 septembre 2020. https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32820702/.  

 
 

Recherche sur la maladie — Prévention 

 
États-Unis : l’Association Alzheimer américaine est reconnue centre d’excellence en 
santé publique pour la réduction du risque de maladie d’Alzheimer 
Les Centres pour le contrôle et la prévention des maladies (CDC) américains ont choisi 
l’Association Alzheimer américaine comme centre d’excellence en santé publique pour la 
réduction du risque de maladie d’Alzheimer et des maladies apparentées. L'Association 
« mènera les efforts visant à traduire la science actuelle en outils et matériels sur la 
réduction des risques que les agences de santé publique peuvent utiliser ». Plus 
précisément, l'Association Alzheimer mènera des travaux visant à examiner les preuves 
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scientifiques les plus récentes sur les facteurs de risque modifiables du déclin cognitif et de 
la démence ; identifier les approches de santé publique pour réduire ces facteurs de risque ; 
traduire les preuves scientifiques en activités spécifiques qui peuvent être entreprises par 
les agences de santé publique ; mettre toutes les informations à la disposition du public sur 
un portail Internet ; diffuser les documents aux agences de santé publique et les inciter à 
prendre des mesures pour mettre en œuvre les meilleures pratiques et stratégies de 
réduction des risques dans les collectivités territoriales ; évaluer l'efficacité de l’action pour 
améliorer les outils et les pratiques. 
L'Association Alzheimer américaine et l'Alzheimer's Impact Movement (AIM) ont joué un rôle 
important dans le développement, l'introduction et l'adoption la loi BOLD du 31 décembre 
2018 (Building Our Largest Dementia Infrastructure For Alzheimer’s Act), qui vise à créer 
une infrastructure nationale de santé publique mettant en œuvre des interventions efficaces 
sur la maladie d'Alzheimer axées sur la santé publique, notamment la réduction des risques, 
la détection et le diagnostic précoces, et le soutien à l’accompagnement des personnes 
atteintes de la maladie d’Alzheimer. L’Alzheimer's Impact Movement (AIM) est une filiale 
de lobbying politique, juridiquement indépendante de l’Association Alzheimer américaine, 
qui intervient pour faire avancer les politiques publiques en matière de recherche, de soins 
et d’accompagnement de la maladie d’Alzheimer. Elle soutient la ré-élection de 
parlementaires ayant fait avancer la cause Alzheimer, avec le slogan « s’ils se sont battus 
pour nous, nous nous battrons pour eux ». Elle est le porte-parole de la communauté 
Alzheimer à chaque cycle électoral. 
https://alzheimersnewstoday.com/2020/09/28/cdc-taps-alzheimers-association-to-lead-
national-effort-to-slash-dementia-risk/, 28 septembre 2020. www.alz.org/news/2020/cdc-
selects-alzheimer-s-association-as%C2%A0-national, 8 septembre 2020.  
https://alzimpact.org/, 22 octobre 2020. Congrès des Etats-Unis. Loi BOLD - Building Our 
Largest Dementia Infrastructure For Alzheimer’s Act, 31 décembre 2018. 
www.congress.gov/115/plaws/publ406/PLAW-115publ406.pdf (texte intégral). 

 
Prévention des chutes : une bonne perception du risque par les aidants et les personnes 
malades est essentiel 
Les aidants familiaux peuvent jouer un rôle essentiel dans la prévention du risque de chute 
chez les personnes âgées atteintes de la maladie d’Alzheimer, expliquent Yuanjin Zhou de 
l’École de travail social de l’Université de l’Etat de Washington à Seattle, et ses collègues, 
à partir d’une revue systématique de la littérature sur les perceptions, les émotions et les 
comportements des aidants concernant le risque de chute. Six thèmes ont été identifiés : la 
peur des conséquences négatives des chutes sur la santé ; le manque de compréhension des 
causes de chute ; les attentes sur ce que pourrait apporter une gestion des chutes ; les 
efforts à entreprendre ; la prise de responsabilité ; l’inaction et le retrait par rapport à la 
situation. Mieux comprendre la perception des aidants pourrait guider les interventions de 
prévention du risque de chute. 
Le décalage entre la perception subjective du risque de chute par les personnes malades et 
la mesure objective de ce risque peut avoir des conséquences graves. En Allemagne, l’équipe 
du Pr Klaus Hauer, du centre gériatrique de l’Université de Heidelberg, a mesuré le risque 
de chute chez 173 personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer au stade léger à modéré. 
Le risque objectif a été mesuré par l’échelle de Tinetti (Performance Oriented Mobility 
Assessment) et le risque subjectif par l’échelle Falls Efficacy Scale international. Deux 
personnes malades sur trois montrent un décalage entre la perception subjective du risque 
et le risque objectif de chute. Les personnes qui sous-estiment le risque objectif de chute 
évitent moins souvent les activités, s’inquiètent moins des conséquences des chutes parce 
qu’elles sont déjà tombées, et ont une meilleure qualité de vie. Les personnes qui 
surestiment le risque de chute sont très entourées, évitent davantage les activités, ont de 
meilleures capacités fonctionnelles et cognitives, et une moins bonne qualité de vie. La 
sous-estimation ou la surestimation du risque de chute sont associées à des profils cognitifs 
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et psychologiques distincts, dont l’évaluation devrait faire partie de tout programme de 
prévention des chutes pour les personnes atteintes de troubles neurocognitifs. 
Zhou Y et al. A mixed methods systematic review of informal caregivers' experiences of fall 
risk among community-dwelling elders with dementia. Health Soc Care Community, 6 
septembre 2020. https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32893451/. Hauer K et al. Mismatch of 
Subjective and Objective Risk of Falling in Patients with Dementia. J Alzheimers Dis, 25 
septembre 2020. https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33016908/.  
 
Le risque de chute est indépendant des troubles de la mémoire 
Même sans troubles cognitifs évidents, les personnes atteintes de premières lésions liées à 
la maladie d'Alzheimer présentent déjà un risque sévère de chutes, alertent Audrey 
Coleman, ergothérapeute à l’Université Washington de Saint Louis (Missouri, États-Unis) et 
ses collègues neurologues. Dans une étude portant sur 50 « chuteurs » et 33 « non 
chuteurs », âgés de plus de 65 ans, sans troubles cognitifs à l’inclusion et suivis pendant 2 
ans, l’imagerie cérébrale fonctionnelle montre que le risque de chute est très largement 
associé à la neurodégénérescence des réseaux somato-moteurs impliqués dans le traitement 
des entrées sensorielles (vision et audition), le contrôle du mouvement et l’équilibre. Cette 
neurodégénérescence est indépendante de la charge amyloïde ou des troubles de la 
mémoire. 
www.santelog.com/actualites/alzheimer-asymptomatique-mais-deja-risque-de-chutes, 2 
octobre 2020. Keleman A et al. Falls Associate with Neurodegenerative Changes in ATN 
Framework of Alzheimer’s Disease. J Alz Dis 2020; 77(2): 745-752. Juillet 2020. 
https://content.iospress.com/articles/journal-of-alzheimers-disease/jad200192 (texte 
intégral). 

 
L’exercice physique de haute intensité : efficace sur la performance motrice 
Pour améliorer les capacités fonctionnelles des personnes âgées ayant des difficultés de 
mobilité, les spécialistes du mouvement recommandent les exercices de résistance 
musculaire et l’entraînement de l’équilibre. Pour obtenir les effets optimaux, les exercices 
doivent être spécifiques d’une tâche et de haute intensité, c’est-à-dire proches de la 
capacité maximum de la personne, avec une fréquence et une durée suffisantes. Mais ces 
recommandations peuvent être difficiles à mettre en œuvre chez les personnes atteintes de 
la maladie d’Alzheimer : les fonctions exécutives (processus cognitifs de haut niveau comme 
la logique, la stratégie, la planification, la résolution de problèmes et le raisonnement), 
l’apraxie (difficultés à réaliser et à coordonner certains mouvements) et les troubles du 
comportement empêchent une bonne adhésion de la personne malade à ce type d’exercices.  
A Taïwan, Shu-Wei Yeh, du département de médecine physique et réhabilitation du l’hôpital 
Chan Gung de Taoyuan, et ses collègues, publient une revue systématique de la littérature 
et une méta-analyse des études portant sur les effets de l’exercice physique de haute 
intensité chez les personnes âgées atteintes de maladie d’Alzheimer. Six essais cliniques de 
bonne qualité méthodologique ont été identifiés. Deux interventions sont les plus efficaces : 
l’une du centre de recherche en gériatrie de l’Université de Heidelberg (Allemagne ; Hauer 
et al, 2012 ; séances de 2 heures, 2 fois par semaine, pendant 3 mois : exercices de 
flexibilité, gymnastique douce, haltères, jeux de balle assis), l’autre du département de 
kinésithérapie de l’Université d’Umeå (Suède ; Sondell et al, 2019 ; 40 séances de 45 
minutes toutes les 2 semaines, comprenant 39 exercices dans des positions de la vie 
quotidienne : se lever d’une chaise, pivoter le tronc, marcher, monter des marches). Ces 
deux programmes améliorent significativement l’équilibre. Le programme allemand, en 
outre, améliore significativement la vitesse de marche, la cadence, la longueur du pas et la 
force musculaire des membres inférieurs. Ces effets durent plusieurs mois. Les effets 
indésirables sont minimes ou inexistants.  
En Italie, l’équipe de Massimiliano Pau, du département de génie mécanique, chimique et 
des matériaux de l’Université de Cagliari, en collaboration avec le centre mémoire local, 
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dans une étude portant sur 213 personnes âgées de plus de 65 ans, atteintes de déficit 
cognitif, montre qu’il est possible de surveiller cliniquement ces altérations de la mobilité 
durant la marche par des capteurs portables placés au bas du dos. Cette technologie pourrait 
être utile aux cliniciens pour vérifier en routine si les interventions d’amélioration de la 
mobilité sont efficaces.  
Yeh SW et al. High-intensity functional exercise in older adults with dementia: A systematic 
review and meta-analysis. Clin Rehabil, 11 octobre 2020.  
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33040592/.  
Hauer K et al. Physical training improves motor performance in people with dementia: a 
randomized controlled trial. J Am Geriatr Soc 2012; 60(1): 8-15. Janvier 2012. 
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/22211512/. Sondell A et al. The Applicability of a High-
Intensity Functional Exercise Program Among Older People With Dementia Living in Nursing 
Homes. J Geriatr Phys Ther 2019; 42(4): E16-E24. Octobre/décembre 2019. 
www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC6791515/pdf/jgpt-42-e16.pdf (texte intégral). 
Mulas I et al. Clinical assessment of gait and functional mobility in Italian healthy and 
cognitively impaired older persons using wearable inertial sensors. Aging Clin Exp Res, 25 
septembre 2020.  
www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7518096/pdf/40520_2020_Article_1715.pdf 
(texte intégral). 
 
Marcher en groupe : les obstacles et les facteurs qui facilitent l’adhésion aux activités 
La marche est une forme d’exercice physique modéré particulièrement accessible, qui peut 
susciter davantage l’adhésion que de l’exercice plus intensif. Jitka Vseteckova, de la Faculté 
des études sur le bien-être, l’éducation et le langage de l’Université ouverte de Milton 
Keynes (Royaume-Uni), et ses collègues, publient une revue systématique des études sur les 
obstacles et les facteurs facilitants de la marche en groupe chez les personnes âgées 
atteintes de la maladie d’Alzheimer vivant à domicile. Dix études de bonne qualité 
méthodologique ont été identifiées. Les obstacles comprennent des motifs biomédicaux 
(notamment le bien-être mental et la capacité physique), les dynamiques relationnelles, 
des motifs socio-économiques et environnementaux. Les facteurs facilitants sont les 
bénéfices biomédicaux et les bénéfices associés à la capacité physique ; la dynamique des 
relations avec l’animateur et les membres du groupe, les aspects sociaux de l’activité ; la 
personnalisation et l’adaptation des activités à l’environnement ; la perception partagée 
des membres du groupe sur les marches réalisées et le programme des marches à venir. 
Selon les études, l’adhésion des participants aux activités de marche varie de 47 % à 89 %. 
Vseteckova J et al. Barriers and facilitators to adherence to walking group exercise in older 
people living with dementia in the community: a systematic review. Eur Rev Aging Phys Act 
2020; 17:15. 21 septembre 2020. 
www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7507295/pdf/11556_2020_Article_246.pdf (texte 
intégral). 
 
 

Recherche sur la maladie — Déterminants de la maladie 

 
Un travail plus complexe réduit le risque de déficit cognitif léger 
En Chine, Liang-Yu Huang, du département de neurologie de l’hôpital municipal universitaire 
de Qingdao, et ses collègues, publient une revue de la littérature et une méta-analyse de la 
relation entre le type d’activité professionnelle et le risque de maladie d’Alzheimer. Les 
chercheurs ont identifié 43 études. Un travail mental réduit le risque de déficit cognitif 
léger de 44 % (p<0,01). Un travail de haute complexité réduit de 5 % le risque de maladie 
d’Alzheimer ou de maladies apparentées (p<0,01). Un travail très stressant augmente le 
risque de déclin cognitif de 21 % et un travail passif de 15 %.  
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Huang LY et al. Association of Occupational Factors and Dementia or Cognitive Impairment: 
A Systematic Review and Meta-Analysis. J Alz Dis, 19 septembre 2020. 
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32986670/.  

 
 

Technologies 

 
Simulateur de voyage 
L’entreprise amiénoise Sigo produit une réplique de cabine de train destinée aux personnes 
atteintes de la maladie d’Alzheimer. Un paysage virtuel défile par la fenêtre. L’entreprise 
a été récompensée par le prix du jury au salon des entreprises de la chambre de commerce 
et d’industrie Business Event à Amiens.  
www.francebleu.fr/infos/economie-social/la-nouvelle-eco-sigo-une-start-amienoise-
propose-une-therapie-par-le-voyage-aux-malades-d-alzheimer-1602776964, 16 octobre 
2020. 

 
 

Repères — Politiques 

 
Presse nationale 
 
Stratégie nationale Agir pour les aidants : un an après le lancement du plan d’actions, 
où en est-on ? 
Le premier comité de suivi de la stratégie Agir pour les aidants, un plan d’actions triennal 
de 17 mesures et 6 priorités, doté de 400 millions d’euros, s'est tenu le 5 octobre 2020. 
Brigitte Bourguignon, ministre déléguée chargée de l'Autonomie et Sophie Cluzel, secrétaire 
d'État chargée des Personnes handicapées, indiquent que 50 % des objectifs seront atteints 
en 2020. L'indemnisation du congé de proche-aidant est entrée en vigueur le 1er octobre 
2020. Pour la conciliation vie personnelle-vie professionnelle, le soutien des aidants est 
désormais un élément obligatoire des négociations de branche entre partenaires sociaux. 
Les aidants peuvent être identifiés dans le dossier médical partagé (DMP). La formation des 
aidants va être accélérée pour toucher plus de 450 000 personnes d'ici 2021. Quant au 
relayage, déployé depuis 18 mois, il montre de bons résultats mais est freiné par le manque 
de financement et l'épidémie de covid-19. La fédération ADMR regrette un manque de 
soutien financier qui impose un reste à charge trop important aux bénéficiaires du service. 
Cette expérimentation de répit continu à domicile, grâce à l'intervention durant plusieurs 
jours d'un même intervenant, doit être pérennisée en 2022.  
Hospimédia, 7 octobre 2020. Premier ministre. Dossier de presse - Agir pour les aidants. 
Stratégie de mobilisation et de soutien 2020 – 2022. 23 octobre 2019. 
www.gouvernement.fr/sites/default/files/document/document/2019/10/dossier_de_pres
se_relatif_a_la_strategie_de_mobilisation_et_de_soutien_en_faveur_des_aidants_-
_23.10.2019.pdf (texte intégral). 

 
Cinquième branche : quel financement ? 
Le conseil de la Caisse nationale de solidarité pour l'autonomie (CNSA) a émis un avis 
favorable sur l'avant-projet de loi de financement de la sécurité sociale pour 2021. La CNSA 
estime que le texte constitue une avancée majeure par la constitution de la cinquième 
branche et la concrétisation des mesures du Ségur de la santé. Mais la déception est grande : 
malgré les 32,1 milliards d'euros consentis à la politique d'autonomie, « la branche devra 
voir ses ressources renforcées et pérennisées pour adapter sa capacité à gérer le risque dans 
la perspective de l'évolution des besoins de financement de l'autonomie et de leur 
revalorisation ». Or « la trajectoire de financement reste hypothétique » et le calendrier 
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d'examen de la loi Grand âge et autonomie, son contenu et les modalités de la future 
gouvernance restent flous. La CNSA demande que la réforme soit programmée sans délai 
afin que sa mise en œuvre prenne effet dès 2021. Elle s'inquiète du « contre-signal » envoyé 
au secteur du domicile après la réaffectation des 50 millions d'euros initialement fléchés 
pour l'amorçage de la réforme de la tarification des services d'aide et d'accompagnement à 
domicile (SAAD) vers une prime covid. La CNSA regrette l'absence de financement de 
« l'ambition domiciliaire » et du déploiement de l'habitat inclusif, pourtant affichés par le 
gouvernement.  
Par ailleurs, la Caisse nationale des allocations familiales (CNAF) a rendu un avis favorable 
à l'avant-projet de loi de financement de la sécurité sociale pour 2021, et la Caisse nationale 
d’assurance vieillesse un avis défavorable. 
Hospimédia, 7, 13, 19 et 27 octobre 2020. 
 
Une agence interdépartementale de l’autonomie 
Les départements des Hauts-de-Seine et des Yvelines ont lancé le 1er octobre 2020 la 
première agence interdépartementale de l'autonomie. Cette nouvelle structure est 
composée de deux entités : une plateforme de service qui organise et déploie l'offre à 
destination des personnes âgées à domicile, et un hub innovation, « destiné à faire émerger 
les offres de demain ». Parmi les priorités de l'agence figurent « l'identification des 
nouveaux usages et des nouveaux besoins des bénéficiaires, une réflexion sur l'attractivité 
des métiers du care et le décloisonnement des filières ». L'agence s'appuiera sur des care 
managers ou « référents domicile », chargés de « structurer l'offre à domicile sur le 
territoire et de coordonner le parcours de soins pour les bénéficiaires, aux côtés de 
l'ensemble des acteurs et des services médicaux et médico-sociaux ». Elle s'attachera aussi 
à favoriser les passerelles entre bénéficiaires du revenu de solidarité active (RSA) et les 
métiers de l'aide à domicile, en tension. Quant au hub innovation, il réunira laboratoires de 
recherche, start-up et porteurs de projets pour tester des solutions numériques. L'agence 
devrait donc être mise en place dès janvier 2021. 
www.hauts-de-seine.fr/toutes-les-actualites/detail/une-agence-interdepartementale-
pour-lautonomie, 1er octobre 2020. Hospimédia, 8 octobre 2020. 
 
Réforme des unités de soins de longue durée et des EHPAD : pour des nouveaux modèles 
à 15 ans 
Olivier Véran, ministre des Solidarités et de la Santé, a confié aux gériatres Claude Jeandel, 
président du Conseil national professionnel de gériatrie, et Olivier Guérin, président de la 
Société française de gériatrie et de gérontologie (SFGG), la mission de définir les profils de 
soins des personnes âgées relevant d'un accompagnement en établissement et ne pouvant 
pas rester à domicile. Les experts doivent mener un travail prospectif en prenant en compte 
les besoins de santé à 15 ans « intégrant à la fois l'évolution de l'état de santé, les conditions 
environnementales et les attentes des personnes âgées. » Le ministre précise que « la 
dimension des soins devra être entendue au sens large : soins somatiques dont les soins 
palliatifs, cognitifs et psychiques, intégrant la dimension du cure [prise en charge 
biomédicale] et du care [aide et accompagnement psychosocial]. » Il leur recommande 
d'associer à leur étude d'autres experts, notamment la Société française de médecine 
physique et de réadaptation (SOFMER), la société française de neurologie (SFN), les sociétés 
savantes de psychiatrie, les fédérations d'établissements ainsi que les fédérations de 
patients et d'usagers. Avec cette mission, se pose clairement la problématique de la 
médicalisation des EHPAD, résume Lydie Watremetz, d’Hospimédia. Six cents USLD 
accueillent très majoritairement aujourd'hui des personnes âgées dans le cadre de filières 
essentiellement gériatriques. « Les positionnements respectifs de l'offre en USLD (unités de 
soins de longue durée, structures sanitaires au sein d’un établissement de santé) et en 
EHPAD (établissements d’hébergement pour personnes âgées dépendantes, structures du 
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secteur médico-social) doivent être redéfinis afin de répondre aux enjeux associés au 
vieillissement de la population », souhaite le ministère. 
Hospimédia, 2 octobre 2020. 

 
Nominations 
Laurène Dervieu a été nommée conseillère « société » au cabinet de la ministre déléguée 
chargée de l'autonomie auprès du ministre des Solidarités et de la Santé. Juriste, elle était 
précédemment conseillère « autonomie et citoyenneté personnes âgées/personnes en 
situation de handicap » à l'UNIOPSS (Union nationale interfédérale des œuvres et organismes 
privés non lucratifs sanitaires et sociaux (UNIOPSS). 
Étienne Champion, conseiller maître à la Cour des comptes, ancien directeur de l’Agence 
régionale de santé des Hauts-de-France, a été nommé secrétaire général des ministères 
chargés des affaires sociales. 
Le Pr Benoît Vallet, anesthésiste-réanimateur, a été nommé directeur de l’Agence régionale 
de santé des Hauts-de-France. Il a été directeur général de la santé de 2013 à 2018. Membre 
du conseil exécutif de l'Organisation mondiale de la santé (OMS) de 2015 à 2018, il est aussi 
conseiller maître à la Cour des comptes et enseignant à l'Institut d'études politiques de Paris. 
Benoît Elleboode, médecin de santé publique et médecine sociale, a été nommé directeur 
de l’Agence régionale de santé (ARS) Nouvelle-Aquitaine. Il était précédemment directeur 
de la stratégie et des relations médicales du groupe de cliniques Elsan. Il a été également 
conseiller technique de Roselyne Bachelot-Narquin et conseiller des directeurs généraux de 
l’ARS Midi-Pyrénées et Nouvelle-Aquitaine. 
Hospimédia, 5 octobre 2020. APM, 8 octobre 2020. 

 
Presse internationale 
 
OMS : un programme générique de soutien aux aidants 
L’Organisation mondiale de la santé (OMS) a développé un programme générique de soutien 
aux aidants (WHO iSupport Programme) en application du Plan mondial de l’OMS sur la 
réponse de santé publique à la maladie d’Alzheimer et aux maladies apparentées. Issu d’une 
collaboration scientifique internationale, ce plan comprend 5 modules d’apprentissage : 
information générale sur la maladie ; être aidant ; prendre soin de soi ; accompagner une 
personne atteinte de la maladie d’Alzheimer ; faire face aux symptômes de la maladie. Ces 
modules comprennent 23 unités d’apprentissage. Le programme couvre l’accompagnement 
de la maladie depuis les premiers signes jusqu’au stade terminal. Les aidants sont 
encouragés à choisir les unités d’apprentissage correspondant à leur situation individuelle. 
Ce programme s’appuie sur un accompagnement centré sur la personne, des activités 
d’apprentissage interactif et des études de cas pour permettre aux aidants de comprendre 
la maladie et développer des compétences pour gérer leur stress lorsqu’ils doivent s’occuper 
d’une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer à domicile. Les techniques proposées 
sont la thérapie cognitivo-comportementale, l’éducation thérapeutique, la relaxation, la 
capacité à s’affirmer et à résoudre des problèmes. Le programme de soutien générique 
iSupport encourage les aidants à rechercher de l’aide auprès des services de proximité pour 
réduire leur fardeau. Ce programme est destiné aux États-membres de l’OMS qui souhaitent 
l’intégrer à leurs politiques publiques. 
www.who.int/mental_health/neurology/dementia/isupport_manual/en/, 19 octobre 
2020. World Health Organization. iSupport For Dementia Training and support manual for 
carers of people with dementia. 2019. Genève : WHO. 273 p. ISBN 978-92-4-151586-3. 
https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/324794/9789241515863-eng.pdf?ua=1 
(texte intégral). Xiao LD et al. Stakeholders’ perspectives on adapting the World Health 
Organization iSupport for Dementia in Australia. Dementia 2020, 28 août 2020.  
https://journals.sagepub.com/doi/pdf/10.1177/1471301220954675 (texte intégral).  
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Les villes sont-elles prêtes à innover pour faciliter la vie des personnes atteintes de la 
maladie d’Alzheimer ? 
Les villes ont un rôle critique à jouer dans la mise en œuvre au niveau local des politiques 
publiques nationales : en effet, 57 % de la population mondiale âgée de 60 et plus vit en 
zone urbaine. Le vieillissement rapide et l’urbanisation rapide sont deux facteurs 
déterminants pour la décennie à venir. Si les programmes de Villes amies des aînés ont établi 
un référentiel solide pour préparer les villes au vieillissement de leur population, des efforts 
restent à faire pour que les villes comprennent, planifient et soutiennent les besoins 
évolutifs spécifiques des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer, alertent les 
présidents de trois associations mondiales : Paola Barbarino, d’Alzheimer’s Disease 
International ; Michael Hodin, de la Coalition mondiale pour le vieillissement ; et Lee Poh 
Wah, de la Fondation Lien de Singapour. Singapour, à la fois cité de 6 millions d’habitants 
et État, est en effet un exemple des difficultés que toutes les villes auront à affronter lors 
du vieillissement de leur population, et des opportunités d’innovation. Les trois associations 
publient un index de préparation à l’innovation dans le domaine de la maladie d’Alzheimer 
pour 30 villes dans le monde, représentant un panel diversifié en termes de géographie, de 
population, de taille économique, de système de santé et de système politique. Cet index a 
été construit après 1 000 heures de recherche, d’observation et d’avis de 100 experts 
internationaux, nationaux et locaux, dans une approche multidisciplinaire. Les 30 villes 
retenues sont Amsterdam, Auckland, Bangalore, Bangkok, Pékin, Berlin, Buenos Aires, Le 
Cap, Copenhague, Doha, Genève, Glasgow, Helsinki, Hong-Kong, Jakarta, London, 
Manchester, Mexico, New York, Paris, Rome, São Paolo, Seoul, Singapour, Stockholm, 
Sydney, Taipei, Tel-Aviv, Tokyo et Vancouver. Avec un score de 6,9/10, Paris se situe à la 
14ème place sur 30 villes. La première ville du panel est Londres (8,4/10) et la dernière São 
Paolo (4,5/10). 
Global Coalition on Aging, Alzheimer’s Disease International, Lien Foundation. Dementia 
Innovation Readiness Index 2020: 30 Global Cities. Octobre 2020. 120 p. 
www.alz.co.uk/sites/default/files/pdfs/Dementia%20Innovation%20Readiness%20Index%20
2020%20-%2030%20Global%20Cities.pdf (texte intégral).  
 
Allemagne : stratégie nationale Alzheimer 
La stratégie nationale Alzheimer allemande (Nationale Demenzstrategie) comprend 160 
mesures spécifiques, chacune avec une date de mise en œuvre. Pour Franziska Giffey, 
ministre fédérale de la Famille, des personnes âgées, des femmes et de la jeunesse, trois 
objectifs sont particulièrement importants : la solidarité et le soutien au niveau local, par 
le développement de réseaux locaux (2 millions d’euros par an pour le ministère fédéral, 
avec une participation financière demandée aux autres acteurs au niveau des Länder et au 
niveau des villes); la prise en charge médicale et sociale des personnes malades et de leurs 
aidants, par une meilleure coordination entre les deux secteurs ; et la sensibilisation de la 
société, par la collaboration avec des acteurs de la société civile (notamment la compagnie 
ferroviaire Deutsche Bahn, la Confédération olympique allemande, l’entraîneuse de l’équipe 
nationale féminine de football comme ambassadrice de la cause Alzheimer, le Conseil 
culturel allemand, les églises protestante et catholique, la chaîne de supermarchés Netto…).  
Qu’en pense la Société Alzheimer allemande, qui fait partie du comité de pilotage de ce 
plan ? Pour Sabine Jansen, sa directrice exécutive, les mesures les plus importantes sont la 
formation de différents groupes, tels que les employés des transports, la jeune génération, 
les voisins… ceux qui peuvent créer une société plus inclusive pour les personnes atteintes 
de la maladie d’Alzheimer. Malheureusement, cette stratégie ne dispose pas de budget 
propre, regrette-t-elle. Cependant, certaines mesures seront financées par les ministères 
cette année et en 2021 (ministère de la Santé et ministère de la Famille, des personnes 
âgées, des femmes et de la jeunesse). Sabine Jansen redoute que la pandémie de covid-19 
n’ait un impact négatif sur ces budgets. 

http://www.alz.co.uk/sites/default/files/pdfs/Dementia%20Innovation%20Readiness%20Index%202020%20-%2030%20Global%20Cities.pdf
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Dementia in Europe, octobre 2020. https://bit.ly/DementiaInEurope34PDF (texte intégral). 
Bundesministerium für Familie, Senioren, Frauen und Jugend, Bundesministerium für 
Gesundheit. Nationale Demenzstrategie. 1er juillet 2020. www.nationale-
demenzstrategie.de (texte intégral en allemand). 
 
 

Initiatives 

 
« Voyez-vous ce que je vois ? » Des films réalisés par un réseau de personnes malades 
Au Royaume-Uni, le réseau DEEP (Dementia Engagement and Empowerment Project –projet 
pour la participation et l’autonomisation de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer) 
est constitué de 100 groupes de personnes malades qui veulent faire entendre leur voix et 
se soutenir mutuellement. Au début de l'année 2020, quatre de ces groupes de soutien par 
les pairs ont travaillé avec des cinéastes de Biggerhouse pour réaliser 22 films. Grâce au 
financement du Fonds de proximité de la Loterie nationale, ils ont réalisé une série de films 
sur le réseau DEEP (quatre films longs sur chacun des groupes et 18 films courts sur des 
membres des groupes). Dans un patchwork d'histoires et de messages, les personnes malades 
se relient les unes aux autres et dépeignent l'importance du soutien par les pairs, la 
connexion entre les personnes atteintes de démence et la diversité des vies avec la maladie.  
« Voyez-vous ce que je vois ? » questionne Tracey : ce sont des films qui offrent une fenêtre 
sur le monde des personnes malades.  
Si le tournage a été réalisé avant l'impact du covid-19, le montage a dû se faire à distance. 
Depuis mars 2020, les personnes atteintes malades ne se rencontrent plus dans leurs groupes 
de pairs, mais leur sentiment d'appartenance n'a pas disparu. De nombreux groupes ont 
appris à utiliser Zoom et What'sApp pour se voir. Il y a des discussions dans les jardins, des 
thés au lait que l’on se fait livrer, des appels téléphoniques, des promenades virtuelles et 
des séances de bricolage, des cartes postales et des lettres.  
www.innovationsindementia.org.uk/2020/06/deep-moments-films-by-people-with-
dementia/, 12 octobre 2020. 
 
Concours d'idées CNSA Lieux de vie collectifs & autonomie 2020 : une maison de retraite 
connectée par voie fluviale 
Le concours d'idées Lieux de vie collectifs & autonomie 2020 de la Caisse nationale de 
solidarité pour l'autonomie (CNSA), organisé en collaboration avec le ministère de la Culture, 
avec le soutien de la Fondation Médéric Alzheimer et du Comité national Coordination Action 
Handicap (CCAH), invitait une nouvelle fois les étudiants en école d'architecture à imaginer 
la maison de retraite de demain. Hé-berge-r, un projet d'écosystème associant une maison 
de retraite, un « navire-médecin » et un établissement scolaire, a été imaginé par deux 
étudiants de l'École nationale supérieure d'architecture (ENSA) de Paris-Val de Seine. 
Camille Ghielmetti et Jacques Veyre de Soras ont fait le pari de la maison de retraite 
connectée par voie fluviale. Leur maison de retraite est constituée de 2 bâtiments, situés 
sur les bords de la Loire, à Tours, avec vue sur le fleuve et à proximité du lycée Albert-
Bayet. Elle dispose de 10 chambres d'hébergement temporaire, 10 chambres d'hébergement 
classique et 13 lits pour les personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer, ainsi que des 
espaces communs et de soins nécessaires pour accueillir ses résidents au quotidien. Un 
partenariat avec le lycée permet aux résidents autonomes de transmettre leur savoir aux 
nouvelles générations et de garder un lien social. La maison de retraite est conçue en 
autonomie totale. Elle a la capacité de s'agrandir sur l'eau. Elle est dotée d'une rampe 
piétonne qui sert de port d'attache à un « navire-médecin ». Ce bateau est un concept 
novateur : il peut prendre des résidents à son bord et leur proposer des ateliers de détente 
ou des soins selon leurs besoins. La péniche dispose également de chambres pour l'équipage, 
constitué d'étudiants en médecine et d'infirmiers, supervisés par deux médecins 

https://bit.ly/DementiaInEurope34PDF
http://www.nationale-demenzstrategie.de/
http://www.nationale-demenzstrategie.de/
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expérimentés. Ce projet audacieux permet au duo d'élèves architectes de remporter le 
premier prix et la somme de 12 000 €.  
www.espacedatapresse.com/fil_datapresse/consultation_cp.jsp?idcp=2868314, 2 octobre 
2020. www.dailymotion.com/video/x7wg08j (vidéo). 
 
Concours d'idées CNSA Lieux de vie collectifs & autonomie 2020 : un parc public 
accueillant une maison de retraite et sa serre 
Grâce au projet La Compagnie des arbres, Léna Chappuis et Pauline Carl remportent la 
mention spéciale Alzheimer et la somme de 5 000 € de la Fondation Médéric Alzheimer. Les 
deux étudiantes en double cursus architecture et ingénierie en génie énergétique et 
climatique à l'Institut national des sciences appliquées (INSA) de Strasbourg, proposent de 
transformer un terrain vide, situé dans le quartier dynamique du Nouveau bassin de 
Mulhouse, en un parc public accueillant une maison de retraite et sa serre. Le projet, qui 
prévoit 2 bâtiments reliés par une serre, repose sur plusieurs idées fortes : la diversité des 
profils des résidents, avec 20 chambres pour personnes âgées dépendantes, 10 logements 
pour personnes âgées autonomes et une unité Alzheimer de 8 chambres, la forte connexion 
avec la nature grâce au parc public et plusieurs potagers entretenus par les résidents, la 
disponibilité de services de proximité au rez-de-chaussée (pharmacie, épicerie, coiffeur...) 
et l'attractivité du quartier et de la ville.  
www.espacedatapresse.com/fil_datapresse/consultation_cp.jsp?idcp=2868314, 2 octobre 
2020. www.dailymotion.com/video/x7wg0bl (vidéo). 
 
Les initiatives de la Fondation de France pour la maladie d’Alzheimer : la société 
inclusive 
La société inclusive fait l’objet d’un partenariat avec la Fondation Médéric Alzheimer. Le 
projet « Pour une société inclusive », commencé fin 2017 par une phase d’enquête pour 
repérer et analyser les expérimentations les plus prometteuses en Europe. Cette première 
étape d’observation a permis d’identifier six thématiques clé, sur lesquelles les deux 
fondations soutiennent ensemble 6 projets pilotes en France : les transports accompagnés 
(Pau), la formation de la police (Versailles), la mobilisation des commerces de proximité 
(Nice), la sensibilisation des étudiants professionnels du soin et de la restauration (Pont-St-
Vincent), le cinéma (Nancy) et la littérature jeunesse (Lyon). Certaines démarches ont été 
suspendues ou limitées par la crise sanitaire. « Mais elles reprennent depuis septembre avec 
une énergie renouvelée par la conviction que le lien social, qu’il soit physique ou numérique, 
est plus important que jamais », déclare Agathe Gestin, responsable du programme 
Personnes âgées à la Fondation de France. Une évaluation à mi-parcours permet d’ores et 
déjà aux Fondations de repérer les conditions de réussite dans la perspective de modéliser 
les bonnes pratiques pour favoriser leur essaimage à grande échelle. 
La Fondation de France soutient également le projet Coline (Collectif pour l’inclusion des 
personnes vivant avec une maladie neuro-évolutive) qui vise à mieux entendre et prendre 
en compte la parole des malades et des aidants, et à rendre la société plus accueillante 
dans toutes les activités quotidiennes (courses, café, restaurant, sport, activité 
culturelle…). C’est l’Union des Bistrots mémoire qui coordonne des expérimentations locales 
dans 5 Bistrots mémoire (espaces ressources pour les personnes vivant avec des troubles de 
la mémoire) sur 4 territoires. Elle conduit également des actions nationales de 
sensibilisation de grands décideurs (SNCF, Éducation nationale…), et de diffusion. 
www.fondationdefrance.org/fr/maladie-dalzheimer-un-defi-global, 29 septembre 2020. 

 
Aix-la-Chapelle : un quartier prend soin de ses habitants atteints de la maladie 
d’Alzheimer 
Dans le district de Haaren, à Aix-la-Chapelle (Allemagne), non seulement les soignants et 
les proches peuvent accompagner les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer, mais 
aussi les opticiens, les pompiers ou les employés des caisses d'épargne. La maladie n’est 
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plus taboue. L’initiative a commencé au centre pour personnes âgées Am Haarbach, qui a 
mis en place une approche interdisciplinaire de l’accompagnement des personnes atteintes 
de la maladie d’Alzheimer (méthode Marte Meo) depuis 2005. Des formations régulières 
pour les aidants, les parents et les bénévoles transmettent cette approche fondée sur les 
capacités mobilisables de la personne malade, ce qui facilite à la fois le contact et la 
communication. L'ouverture du centre pour personnes âgées vers le quartier ainsi que la 
coopération avec les associations, les commerçants et les élus locaux ont fait de tout le 
quartier de Haaren un lieu accueillant pour les personnes atteintes de la maladie 
d’Alzheimer. 
www.netzwerkstelle-demenz.de/, 16 octobre 2020 (site en allemand). 
 
Village Landais Alzheimer 
Trois mois après l'accueil des premiers Villageois et malgré la crise sanitaire, la vie se met 
en place au sein du Village landais Alzheimer. Différents professionnels (médecin 
généraliste, infirmier, maîtresse de maison, aide médico-psychologique) livrent leurs 
premiers ressentis sur cette expérience innovante. 
www.aquitaineonline.com/258-informations/1636-village-landais-alzheimer-le-
temoignages-des-equipes.html, https://youtu.be/OYA3AK9bZzc (vidéo), 8 octobre 2020. 
https://youtu.be/OYA3AK9bZzc (vidéo). 

 
Fondation Georges Truffaut : des arrondis de caisse pour développer des jardins 
thérapeutiques 
Partenaire de l’association France Alzheimer et maladies apparentées, la Fondation 
d’entreprise Georges Truffaut a permis, grâce à la 2ème édition de son arrondi en caisse, de 
collecter plus de 51 000 € en 2020 afin de développer des ateliers d’hortithérapie à 
destination des personnes malades. Pour Lucile Poirier, responsable de la Fondation Georges 
Truffaut, il est important de suivre les projets lancés dans les associations en envoyant les 
collaborateurs proposer de l’aide et des conseils de jardinage. 
www.francealzheimer.org/le-terreau-de-la-solidarite/, 12 octobre 2020. 

 
Accès aux solutions de répit 
Le collectif Je t'aide a récompensé 5 lauréats pour la 3ème édition de son prix Initiatives 
aidantes. La thématique 2020 portait sur le répit. Ont été récompensés par un prix de 3 000 
euros : l'association Espace singulier qui propose des relais gratuits pour les aidants ; 
l'association Baluchon France qui développe le baluchonnage [répit à domicile 24h/24 pour 
les aidants de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer]; l'Œuvre Falret pour ses 
séjours répit ; Les Bobos à la ferme également pour ses séjours répit ; et l'association Répit 
bulle d'air qui propose dans les Alpes du Nord des réponses à la problématique d'épuisement 
des aidants. 
La Mutualité sociale agricole publie un guide en ligne, Aidant'plus, qui présente la palette 
des droits et services proposés aux aidants dans leur quotidien. Le guide doit notamment 
leur permettre de s'identifier comme tel mais aussi d'accéder à des groupes de parole, des 
formations ou à des solutions de répit. 
Prix Initiatives aidantes, du Collectif Je t’aide.  www.msa.fr/lfy/aidant-plus, Hospimédia, 
2 octobre 2020. 
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Représentations de la maladie — Art et culture 

 
Représentations culturelles 
 
Devenir quelqu’un d’autre : une comparaison entre la vision biomédicale et la vision 
chamaniste de la transformation de l’esprit 
Au cours de son travail sur le terrain, Daniela Feriani, post-doctorante en anthropologie à 
l’Université de São Paulo (Brésil) a souvent entendu des personnes associer la maladie 
d’Alzheimer à la folie, au fait de devenir « quelqu'un d'autre » ou d'être « possédé ». Pour 
comprendre les enjeux de ce « devenir autre », elle propose une comparaison sous forme 
de dialogue entre la vision biomédicale et la vision chamaniste de la transformation de 
l’esprit dans des situations extrêmes, telles que la maladie, le malheur, le désordre et la 
mort. « Un tel dialogue, qui implique des similitudes et des différences, permet de réfléchir 
aux glissements des notions de personne, de maladie et de réalité entre des sujets et des 
domaines distincts. La maladie d'Alzheimer est vue non seulement comme un diagnostic, 
mais aussi comme une expérience, un mode de vie, "un autre monde". »  
Feriani D. Doença de Alzheimer e xamanismo: diálogos (im)possíveis. Mana 2020; 26(2), 7 
septembre 2020.  
www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-93132020000200207&tlng=pt 
(texte intégral, article en portugais). 
 
Littérature 
 
Prix des lecteurs du Livre de poche : Tout le bleu du ciel, de Mélissa da Costa 
Les 150 jurés du Prix des lecteurs du Livre de Poche ont eu tout le temps du confinement 
pour préparer leur sélection. Ils ont choisi, dans la catégorie « littérature générale », de 
distinguer « un road trip ébouriffé d'air pur, une échappée belle dans laquelle Mélissa da 
Costa capture en 840 pages Tout le bleu du ciel qui a tant manqué à ce drôle de printemps », 
écrit Marine de Tilly, du Point. « C'est l'histoire d'un ultimatum existentiel, d'un coup de 
boutoir, de l'instant où la vie, comme un yaourt, arrive à sa date de péremption. "Et s'il te 
restait deux ans à vivre, tu ferais quoi ?" La question est cruelle, mais diablement libératrice. 
À 26 ans, Émile est bien obligé de se la poser. Atteint d'une maladie d’Alzheimer précoce, 
il est condamné. À mort, et du coup, à vivre. Tout, tout de suite. Refusant de devenir un 
boulet traînant au mollet de sa famille, il décampe. Dans un vieux camping-car qui balance 
du Nina Simone à pleins tubes, avec Joanne, une inconnue, une sauvageonne qu'il a trouvée 
sur une petite annonce. Ensemble, dans les montagnes, là où le rêve défie la gravité, là où 
le corps, la pensée et même les pierres se prennent pour des nuages, les deux gamins 
cabossés gravissent les cols et les à-pics, respirent le ciel et la noisette, explorent les 
prairies, mais surtout leurs versants intimes. Le scénario est simple et efficace comme un 
film de Bertrand Blier, la langue limpide, les dialogues taillés à la pointe ; quant à la 
"morale", c'est une gorgée d'eau-de-vie. » 
www.lepoint.fr/culture/prix-des-lecteurs-du-livre-de-poche-babar-tchernobyl-et-
alzheimer-25-09-2020-2393575_3.php#, 25 septembre 2020. 

 
Chanson/poésie 
 
Chanson pour Grand-père, de Katharina Neumann 
En Allemagne, à l’occasion de la Journée mondiale Alzheimer, Katharina Neumann, 12 ans, 
écolière à Aix-la-Chapelle, dans le cadre d’un projet de classe, a écrit une chanson sur son 
grand-père Toni atteint de la maladie d’Alzheimer. Avec la collaboration de ses camarades 
de classe et le soutien de Warner, cette chanson a été produite sous forme d’un clip vidéo. 
« Dans la chanson, je parle des choses que j'aurais aimé faire avec lui : jouer au football, 
faire quelque chose ensemble, lui parler de moi », dit Katharina Neumann. La maladie a 
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commencé quand j'avais trois ans - je n'ai jamais vraiment connu mon grand-père. Il est 
mort l'année dernière en octobre. C'est génial de pouvoir expliquer aux gens dans ma 
chanson ce qu'est la maladie d’Alzheimer et ce que j'en pense. » 
www.deutsche-alzheimer.de/ueber-uns/presse/artikelansicht/artikel/song-fuer-opa-die-
deutsche-alzheimer-gesellschaft-veroeffentlicht-zum-welt-alzheimertag-einen-ber.html 
(site en allemand), 20 septembre 2020. www.youtube.com/watch?v=Jr3rMo0N284 (vidéo). 
 
L’oubli, de Leah Weigand 
« J'avais l'habitude d'avoir des mites dans mon placard qui piquaient mes vêtements. Ma 
mère m'a fait des oreillers de lavande... Maintenant, j'ai des mites dans la tête qui mordent 
les trous dans les synapses... » La jeune Allemande Leah Weigand déclame dans un long slam 
ce que la maladie d’Alzheimer signifie pour elle.  
https://newslettercollector.com/newsletter/newsletter-6-2020-der-deutschen-alzheimer-
gesellschaft-e-v-selbsthilfe-demenz/(site en allemand), septembre 2020.  
www.youtube.com/watch?v=glUHyzrMmQI (vidéo). 
 
Les amis de Ivana, du CHU de Nice 
Ce spectacle vise à rendre la société plus attentive envers les personnes souffrant de la 
maladie d'Alzheimer. Mêlant comédie et chansons, il rassemble les enfants de commerçants 
du quartier Borriglione à Nice qui ont été sensibilisés à la maladie par l'association France 
Alzheimer, des habitants de ce quartier, des soignants de l’Institut Claude-Pompidou, du 
Collège Saint-Barthélemy et une patiente de l’accueil de jour nommée Ivana. Cette 
initiative portée par le CHU de Nice est soutenue par la Fondation Médéric Alzheimer et la 
Fondation de France.  
https://radiofrancealzheimer.org/guest/1-222-Ivana, 16 octobre 2020. 
 
Lecture à voix haute 
 
« Maladie d’Alzheimer - nous devons parler ! », de la Société Alzheimer allemande 
C’est le slogan de la campagne de lecture virtuelle à voix haute pour les enfants et les 
jeunes organisée par la Société Alzheimer allemande à l'occasion de la Journée mondiale et 
de la semaine de la maladie d'Alzheimer, du 21 au 27 septembre 2020, en collaboration avec 
la journaliste Peggy Elfmann et l'association LeseLounge. Sabine Jansen, présidente de la 
Société Alzheimer, explique : la maladie concerne tout le monde, y compris les jeunes. Nous 
voulons les sensibiliser, surtout lorsqu’ils ont une relation étroite avec la personne 
concernée. Les enfants en bas âge, en particulier, n’ont pas de préjugés, mais ils ne 
comprennent souvent pas pourquoi un membre de la famille se comporte soudainement 
différemment, pourquoi les conversations ou les jeux ne sont plus possibles comme ils 
l'étaient auparavant, ou pourquoi eux-mêmes sont différents de leurs amis. Ils ont de 
nombreuses questions. Pour la journaliste Peggy Elfmann, qui a eu l’idée de cette initiative 
commune, « les livres peuvent être une bonne aide à cet égard. » « Nous sommes heureux 
que de nombreux éditeurs nous soutiennent dans notre campagne », déclare Mike Petschel 
de l’association LeseLounge. « Ainsi, nous pouvons lire à voix haute pour toutes les tranches 
d'âge : des livres d'images pour les enfants de maternelle aux livres pour les préadolescents 
de 12 ans, tout est représenté. » 
www.deutsche-alzheimer.de/ueber-uns/presse/artikelansicht/artikel/demenz-wir-
muessen-reden-virtuelle-vorlese-aktion-fuer-kinder-und-jugendliche-zum-welt-
alzheimert.html, 8 septembre 2020. 
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Théâtre 
  

Théâtre-forum : des saynètes pour changer le regard des futurs professionnels sur la 
maladie d’Alzheimer 
Au lycée agricole et horticole de Kerplouz-LaSalle à Auray (Morbihan), à l’occasion de la 
Journée mondiale Alzheimer, 140 jeunes engagés dans la filière Services aux personnes et 
aux territoires (SAPAT) ont participé à un spectacle interactif intitulé : « Dans la maladie, 
la vie continue ? » La compagnie d’Elven Instant(s) a joué des saynètes écrites par Hervé 
Richardot, son directeur, à partir de témoignages recueillis auprès de familles adhérentes à 
France Alzheimer 56. Ce théâtre-forum a permis au public de s’interroger sur les 
comportements des personnes malades et des aidants et apporter des solutions à la suite 
des situations qui ont été jouées. Cette opération a été réalisée grâce au soutien du CCAS 
d’Auray et à la subvention de la Conférence des financeurs du Morbihan. Les élèves ont été 
préparés en amont de la représentation par leurs enseignants en éducation sociale et 
familiale. Durant leurs stages, ces futurs professionnels rencontreront ce public en EHPAD 
(établissements d’hébergement pour personnes âgées dépendantes ou en domiciles 
partagés. « Ils ont vécu un temps riche d’échanges qui les a invités à changer leur regard », 
déclare Christian Le Tutour, responsable de la filière SAPAT à Kerplouz. 
www.kerplouz.com/france-alzheimer-56-soutient-familles-et-malades/, 8 octobre 2020. 
 
Les Mains chaudes, du Théâtre de l’Esquif 
Pour la première fois depuis le confinement, un spectacle a été joué à l’EHPAD 
(établissement d’hébergement pour personnes âgées dépendantes) La Résidence du Parc à 
Champdeniers (Deux-Sèvres). Ce spectacle, Les mains chaudes, présenté par le Théâtre de 
l’Esquif, est une création originale née dans le cadre d’un projet de valorisation des paroles 
des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer. En 2016, Michel Laforcade, directeur 
général de l’Agence régionale de santé (ARS), a invité les professionnels de tous les EHPAD 
de la région à récolter les mots et paroles des résidents atteints par la maladie d’Alzheimer, 
sans réécriture ni interprétation. Un auteur dramatique, Renaud Borderie, a été sollicité 
pour produire un texte, à partir de la matière ainsi collectée. Les mains chaudes sont nées 
du projet Je ne voudrais pas déranger de ce même auteur. C’est alors qu’est intervenue 
Hélène Arnaud, directrice artistique du Théâtre de l’Esquif. À partir des informations 
collectées, mots, gestes, interrogations, les réponses que le théâtre peut donner sont 
multiples. Toutes ces observations ont ensuite été rendues au corps des acteurs qui, dans 
leur gestuelle, font passer des troubles, des élans, des failles, des irruptions. « Il m’a semblé 
juste de suggérer les rapports qui s’entretiennent avec des êtres qui ont perdu quelque 
chose. Ils ont perdu leur chemin, leur mémoire, leurs habitudes, leurs mots, mais ils sont 
là, juste à côté, sur leur petit chemin de traverse… », dit-elle. 
www.lanouvellerepublique.fr/deux-sevres/commune/champdeniers-saint-denis/le-
theatre-de-l-esquif-a-la-residence-du-parc, 30 septembre 2020. 
 
Dementia, Narrative and Performance - Staging Reality, Reimagining Identities, de 
Janet Gibson 
Janet Gibson dirige le programme de communication à l’Université de technologie de Sydney 
(Australie) où elle enseigne la relation entre la maladie d’Alzheimer et la citoyenneté. Elle 
est aussi actrice et facilitatrice dans le réseau international de création participative 
TimeSlips. Elle publie un ouvrage intitulé : La maladie d’Alzheimer, le récit et le spectacle 
– mettre en scène la réalité, réimaginer les identités. Ce livre, qui s’appuie principalement 
sur des études de cas en Australie et aux États-Unis, explore la façon dont les personnes 
atteintes de la maladie d’Alzheimer se représentent elles-mêmes et sont représentées dans 
les productions du « théâtre de la réalité » et dans les interventions en maisons de retraite, 
en évaluant dans quelle mesure le « bon récit » sur la maladie est affirmé ou remis en 
question. Pour l’auteur, le regard apporté par le théâtre permet de changer la perception 
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déficitaire de la maladie : en effet, la personne malade peut montrer ce qu’elle est encore 
capable de faire. En passant en revue les études critiques contemporaines sur les 
performances et les pratiques du théâtre du réel et les interventions théâtrales appliquées, 
le livre examine les pratiques textuelles et autobiographiques des conteurs atteints de la 
maladie d’Alzheimer considérés, culturellement, comme des « narrateurs peu fiables ». 
L’ouvrage aborde également l’utilité du théâtre autobiographique pour renforcer le 
sentiment de soi chez ceux qui sont souvent considérés comme n'en ayant plus. Le théâtre 
du réel permet aux personnes malades de s’exprimer sans passer par un récit de soi lucide, 
un langage cohérent et des souvenirs véridiques. 
Gibson J. Dementia, Narrative and Performance - Staging Reality, Reimagining Identities. 
Palgrave Macmillan. 29 septembre 2020. 369 p. ISBN : 978-3-0304-6546-9. 
www.palgrave.com/gp/book/9783030465469 (extraits). https://timeslips.org, 26 octobre 
2020. 

 
Cinéma 
 
Our Time Machine (notre machine à remonter le temps), de Malleon 
Malleon, artiste chinois, est le fils de l’ancien directeur de l’Opéra chinois de Shanghai. Il 
voulait que son dernier projet, La Machine à remonter le temps de Papa, soit un 
documentaire autobiographique conté par des marionnettes de taille humaine. Il souhaitait 
que son père Ma Ke en soit le directeur artistique et sa mère l’actrice principale. Mais son 
père, atteint de la maladie d’Alzheimer, a perdu la mémoire et Malleon a transformé le 
projet en pièce de théâtre, puis en film. Le journaliste Matt Fagerholm écrit : « ses 
marionnettes extériorisent brillamment la façon dont notre esprit reconstruit les 
événements dont nous nous souvenons comme des abstractions basées non pas sur des 
détails spécifiques, mais sur une émotion accrue. Leurs fils et engrenages ingénieux 
représentent la mécanique de la mémoire qui, comme toutes les facultés mortelles, a une 
date d'expiration. Au milieu de ses divagations répétitives sur tout ce dont il s'efforce de se 
souvenir, Ma Ke prend enfin un moment pour rire, impuissant, de la futilité de son effort, 
en observant : "La machine est cassée". »  La fragilité de la mémoire, la tension entre rêve 
et réalité, et les liens familiaux tissés dans les épreuves et la joie s’entremêlent dans Notre 
machine à remonter le temps, qui a été récompensé par le prix du meilleur film au festival 
de Tribeca (États-Unis) en 2019. 
www.theguardian.com/film/2020/sep/11/our-time-machine-documentary-maleonn, 
www.rogerebert.com/reviews/our-time-machine-2020, 11 septembre 2020. 
 
The Artist’s Wife, de Tom Dolby 
« Il y a maintenant suffisamment de films et de séries télévisées qui mettent en avant les 
liens fragiles entre des personnes progressivement diminuées par la maladie d'Alzheimer et 
leurs proches, qui les soutiennent mais sont de plus en plus stressés, pour que ces 
productions constituent un sous-genre cinématographique à part entière », écrit Joe 
Leydon, du magazine américain du spectacle Variety. Si « La femme de l'artiste » se 
distingue des autres, c'est en grande partie parce que ce drame familier mais touchant passe 
moins de temps à dépeindre le déclin systématique d'un intellect exceptionnel qu’à se 
concentrer sur le tribut psychique payé par sa femme, plus jeune, loyale mais dont 
l'altruisme s’épuise. » Claire (Lena Olin) est la femme plus jeune d’un artiste âgé, Richard 
(Bruce Dern), atteint de la maladie d’Alzheimer. Claire se sent mal à l’aise dans l’ombre 
écrasante de Richard. Elle a renoncé à ses propres ambitions artistiques des années plus tôt 
pour accepter le rôle de partenaire junior dans leur relation. En fait, elle a renoncé à sa 
propre vie pour devenir une partie importante de la sienne. Si elle le perd, lui restera-t-il 
quelque chose de sa propre identité ? 
Le film est réalisé par Tom Dolby. Son père, Ray Dolby, est l’inventeur du système de 
réduction du bruit de fond pour les bandes magnétiques audio, et du son multicanal 
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(surround) dans les salles de cinéma ; il a aussi co-inventé l'enregistrement vidéo sur bande 
magnétique. Ray Dolby est mort en 2013 à l’âge de 80 ans, atteint de la maladie 
d’Alzheimer. Tom Dolby a souhaité raconter cette histoire et partager la réalité de 
l'expérience de sa famille avec la maladie. Il explique : « certaines personnes peuvent avoir 
l'impression que la maladie d'Alzheimer évoque un vieux grand-parent doux, assis 
tranquillement dans un coin, incapable de se rappeler le nom d'un être cher. La maladie est 
bien plus que cela. J'ai vu de mes propres yeux comment elle peut désinhiber la personne, 
qui commence à faire des choses qui mettent mal à l’aise. À mesure que la maladie 
progresse, la situation ne fait que devenir plus difficile et plus douloureuse. En tant que 
famille, vous ne savez jamais que cela va arriver, vous n'avez donc pas de trousse à outils 
pour y faire face. Je pense que c'est là le plus grand défi : savoir où chercher de l'aide et 
accepter la réalité du diagnostic. Les expériences peuvent être différentes d’une famille à 
l’autre, mais je pense que les émotions sont universelles. » 
https://variety.com/2020/film/reviews/the-artists-wife-review-lena-olin-bruce-dern-
1234783310/, www.nytimes.com/2020/09/24/movies/the-artists-wife-review.html, 24 
septembre 2020. www.alz.org/blog/alz/september-2020/new-film-the-artist-s-wife-tells-
the-story-of-a, 14 septembre 2020. 
 
Comment Hollywood joue sur la peur de l’oubli, de Stephanie Hodge 
Relic, de Natalie Erika James 
La maladie d’Alzheimer s’est invitée dans le genre du cinéma d’horreur. L’actrice 
américaine Stephanie Hodge publie un chapitre d’ouvrage intitulé « La démonisation de la 
maladie d’Alzheimer dans l’horreur : comment Hollywood joue sur la peur de l’oubli ». La 
perte de l’esprit liée à la maladie est un ressort classique pour inspirer l’effroi chez le 
spectateur. Dans des films récents, les personnages principaux atteints de maladie 
d’Alzheimer sont présentés comme possédés par un démon ou comme des zombies dans des 
scénarios d’apocalypse mentale. Elle analyse notamment les films The Taking of Deborah 
Logan (2014), The Visit (2015) ou Heredity (2018). Présenter la maladie comme une 
possession démoniaque entretient la stigmatisation de la maladie dans la société. 
Trois générations de femmes sont réunies dans le récent et terrifiant film Relic de Natalie 
Erika James : la mère (Emily Mortimer) et la fille (Bella Heathcote) se font un sang d’encre 
pour leur aïeule (Robyn Nevin) dont le comportement agressif s’accroît tout au long du film. 
« Ma grand-mère était atteinte de la maladie d’Alzheimer », explique la réalisatrice 
australienne à 20 Minutes. « Son mal l’avait profondément changée, la rendant hostile 
comme si elle était habitée par un démon. » Le traumatisme généré par cette métamorphose 
lui a inspiré ce premier long-métrage angoissant où le spectateur ne sait bien vite plus 
démêler la réalité des personnages des éléments fantastiques qui les terrorisent.  
www.20minutes.fr/arts-stars/cinema/2876791-20201007-relic-maladie-alzheimer-ur-
scenes-horreur, 7 octobre 2020. Hodge S. Demonizing Dementia in Horror. How Hollywood 
plays on “fears of forgetting”. In: Hodge M et al. Exploring the Macabre, Malevolent and 
Mysterious: Multidisciplinary Perspectives. Newcastle upon Tyne: Cambridge Scholars 
Publishing. 2020. 272 p. pp 211-229. ISBN: 978-1-5275-6005-5.    
https://books.google.fr/books?hl=fr&lr=&id=-
_UBEAAAQBAJ&oi=fnd&pg=PA211&dq=dementia+OR+alzheimer&ots=QoTw3C69fl&sig=OgB
X3l7xby--6WoKWnL9dg9J-kI#v=onepage&q=dementia%20OR%20alzheimer&f=false (extrait) 

 
Télévision 
 
L’Aventure Alzheimer, de Marie-Pierre Jaury, sur France 2 
Souvent décrite à travers les yeux d’un proche, la maladie d’Alzheimer se raconte plus 
rarement par ceux qui la vivent. C’est là l’originalité et la force du documentaire de la 
réalisatrice Marie-Pierre Jaury, qui, sans occulter les lourdes difficultés des aidants, fait 
d’abord entendre la voix des premiers concernés, écrit Jeanne Ferney, de La Croix. Le film 
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a été suivi d’un débat animé par Marie Drucker. Au centre de ce film, diffusé le 22 septembre 
2020 dans l’émission Infrarouge, il y a Jo-Elle, Elisabeth, Alain, Michèle et Christiane. Ils ont 
pour point commun d'être atteints de la maladie d’Alzheimer, écrit France TV. Dans ce 
processus de métamorphose, ils vont vivre dans la douleur et l’absence, la révolte et le 
mutisme. Mais la persistance de la vie ne disparaît pas totalement… Ce film se veut une 
incursion à la fois personnelle et collective sur les chemins chaotiques que trace cette 
maladie pour celles et ceux qui en sont atteints : comment vivre avec cette perte annoncée 
de soi et des autres ? Comment garder le lien avec nos proches quand nous les voyons se 
perdre et nous perdre ? Ces questions, malades et accompagnants y sont confrontées. Elles 
sont celles que la maladie entraîne dans cette aventure humaine qui raconte nos vies 
modernes. La caméra ne joue pas un mauvais rôle de voyeur, écrit Gérald Rossi, de 
L’Humanité. Elle n’est là que comme un témoin, comme le miroir de vies qui s’effilochent. 
Avec un respect total des hommes et des femmes qui ont accepté de se raconter, par bribes, 
et de poursuivre leur difficile chemin. Malades sans espoir de rémission véritable, familles 
désorientées, démunies, mais qui font face.  
www.la-croix.com/Culture/LAventure-Alzheimer-maladie-ceux-vivent-2020-09-22-
1201115337, 22 septembre 2020 . www.replay.fr/infrarouge-l-aventure-alzheimer-
4525543, www.humanite.fr/television-alzheimer-et-le-souvenir-de-la-vie-davant-693914, 
22 septembre 2020. 
 

 

Ouvrages scientifiques et professionnels 

 
Rémunération des aidants et relations familiales - Quelles incidences de la 
monétarisation de l’aide sur les proches aidants ? de l'Observatoire des emplois de la 
famille 
L'Observatoire des emplois de la famille publie une enquête sur les incidences de la 
monétarisation de l'aide sur les proches aidants. Ces dispositifs ne sont pas toujours connus 
et les administrations en charge de la compensation du handicap et de la perte d'autonomie 
ne proposent pas systématiquement cette possibilité. Le recours à la rémunération ou au 
dédommagement n'induit pas nécessairement une bonne connaissance des dispositifs et des 
droits afférents au statut de proche aidant. La grande majorité des personnes rencontrées 
indiquent ne pas connaître les dispositifs de répit, ni même les modalités d'accompagnement 
ou de formation qui leur sont destinés. L'accès à l'information apparaît donc primordial. 
L'enquête met aussi en lumière le besoin de simplification et de souplesse. La lourdeur des 
dispositifs et le coût en temps des démarches incitent une partie des aidants à ne pas 
recourir au répit ou à la formation. L'étude montre que la relation d'aide préexiste très 
souvent à la rémunération ou au dédommagement. Ce financement permet d'améliorer 
même faiblement, leurs situations économiques rendues parfois précaires par la cessation 
d'une activité professionnelle. Mais de nombreux aidants relèvent que ce travail d'aide est 
financièrement sous-évalué. Par ailleurs, le recours à la rémunération ou au 
dédommagement n'induit pas nécessairement une bonne connaissance des dispositifs et des 
droits afférents au statut de proche aidant. Cette enquête, réalisée durant 30 mois en Seine-
Saint-Denis et en Isère, est portée par le laboratoire interdisciplinaire pour la sociologie 
économique (LISE) avec le soutien de la Caisse nationale de solidarité pour l'autonomie 
(CNSA). 
Hospimédia, 7 octobre 2020. De Bony J et al. Rémunération des aidants et relations 
familiales. Quelles incidences de la monétarisation de l’aide sur les proches aidants ? 
Laboratoire interdisciplinaire pour la sociologie économique (LISE), CNRS, Conservatoire 
national des Arts et métiers, Fédération des particuliers employeurs de France, avec le 
soutien de la CNSA. 36 p. Septembre 2020. https://s3-eu-west-
1.amazonaws.com/static.hospimedia.fr/documents/165481/5870/Fepem.pdf?1602075388 
(texte intégral).  
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https://www.replay.fr/infrarouge-l-aventure-alzheimer-4525543
http://www.humanite.fr/television-alzheimer-et-le-souvenir-de-la-vie-davant-693914
https://s3-eu-west-1.amazonaws.com/static.hospimedia.fr/documents/165481/5870/Fepem.pdf?1602075388
https://s3-eu-west-1.amazonaws.com/static.hospimedia.fr/documents/165481/5870/Fepem.pdf?1602075388
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Faits et chiffres 

 
Entre le 1er mars et le 25 octobre 2020, 53 728 cas de covid-19 ont été déclarés chez 
les résidents d’EHPA (établissements d’hébergement pour personnes âgées) ; 11 267 
résidents sont décédés des suites de la maladie dans l’établissement et 4 315 à l’hôpital ; 
26 624 agents ont contracté le virus durant la même période, selon Santé Publique France. 
Santé publique France. Covid-19 : point épidémiologique du 29 octobre 2020. 
www.santepubliquefrance.fr/content/download/291906/2776908 (texte intégral). 
 
22 068 € par personne aidée et par an : c’est la valeur monétaire moyenne de l’aide 
apportée par les aidants informels de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer en 
Finlande, selon une étude de Kaisu Pitkala et ses collègues, du département de médecine 
générale de l’Université d’Helsinki portant sur 604 personnes aidées. Dans une perspective 
sociétale, les chercheurs donnent une valeur au temps d’aide informelle (l’aidant familial 
se substitue à une aide professionnelle), ainsi qu’à la perte de productivité pour les aidants 
en activité professionnelle. La valeur de l’aide informelle est de 45 156 € par an pour une 
personne aidée vivant seule et de 16 416 € par an pour une personne aidée vivant avec un 
conjoint.  
Pitkala KH et al. Monetary value of informal caregiving in dementia from a societal 
perspective. Age Ageing, 1er octobre 2020. https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33000145/.   

http://www.santepubliquefrance.fr/content/download/291906/2776908
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33000145/
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La Lettre de l’Observatoire rend compte des enquêtes nationales menées par 
l’Observatoire de la Fondation Médéric Alzheimer. L’analyse des résultats est 
complétée par des entretiens avec des professionnels de terrain.  
Tous les numéros de la Lettre de l’Observatoire, depuis août 2004, sont 
disponibles gratuitement sur le site Internet de la Fondation Médéric Alzheimer : 
3www.fondation-mederic-alzheimer.org/la-lettre-de-lobservatoir 

 

 
 

La Fondation Médéric Alzheimer a lancé une lettre d’information, Mieux vivre 
ensemble la maladie d’Alzheimer, afin de mieux faire connaître ses actions et 
permettre une meilleure compréhension des enjeux liés à la maladie. Le premier 
numéro est paru en juillet 2015. Tous les numéros sont téléchargeables 
gratuitement sur le site de la Fondation : 
www.fondation-mederic-alzheimer.org/mieux-vivre-ensemble-la-maladie-
dalzheimer 
 

 

 
 

La Fondation Médéric Alzheimer met à disposition de ses lecteurs, chaque mois, 
Alzheimer Actualités, une revue de presse nationale et internationale 
concernant les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et leurs aidants, 
qu’ils soient familiaux, bénévoles ou professionnels et l’environnement médical, 
social, juridique, politique et économique de la maladie. Cette revue de presse 
s’appuie sur plus de 2 000 sources (publications scientifiques, presse généraliste, 
presse professionnelle, médias sociaux). Tous les numéros depuis août 2004 sont 
disponibles gratuitement sur le site Internet de la Fondation Médéric Alzheimer : 
www.fondation-mederic-alzheimer.org/alzheimer-actualites   

 

 
 

A l’occasion de la Journée mondiale Alzheimer 2018, la Fondation Médéric 
Alzheimer a publié Alzheimer ensemble, 3 chantiers pour 2030, un livre-
plaidoyer pour relever le défi du vieillissement cognitif. Organiser la prévention, 
améliorer l’accompagnement, bâtir une société inclusive : en se fondant sur les 
connaissances et les pratiques observées en France et à l’étranger, la Fondation 
Médéric Alzheimer a identifié douze grands défis pour 2030. Pour chacun d’eux, 
elle fait deux propositions d’action et identifie deux priorités de recherche. Le 
livre-plaidoyer peut être consulté gratuitement sur le site Internet de la 
Fondation Médéric Alzheimer :  
www.fondation-mederic-alzheimer.org/trois-chantiers-pour-2030  

 

 
 

http://www.fondation-mederic-alzheimer.org/trois-chantiers-pour-2030


 
 

 

 
Fondation Médéric Alzheimer – ALZHEIMER ACTUALITÉS N°175 – Octobre 2020                         40/40 

 

 
 

 

 
 

 

Fondation Médéric Alzheimer : comprendre, soutenir, agir 
 
La maladie d’Alzheimer exclut trop souvent ceux qui en sont atteints et fragilise ceux qui 
les entourent. La Fondation Médéric Alzheimer, reconnue d’utilité publique, aide depuis 20 
ans les personnes malades et leurs proches à mieux vivre avec la maladie. 
 
L’originalité de la Fondation Médéric Alzheimer est de produire à la fois de la connaissance 
et de l’expertise et d’apporter un soutien financier à des chercheurs et aux professionnels 
de terrain qui interviennent au domicile des personnes malades ou en établissement 
d’hébergement. 
 
La Fondation publie des enquêtes, des études et des recherches qu’elle réalise, et a publié 
un livre plaidoyer : Alzheimer ensemble, 3 chantiers pour 2030. Elle diffuse des 
connaissances et des bonnes pratiques en assurant des formations auprès des professionnels 
de terrain.  
 
La Fondation a également vocation à innover et faire émerger des solutions 
d’accompagnement plus efficaces en finançant les travaux des chercheurs en santé publique 
et en sciences humaines et sociales ainsi que des projets d’acteurs de terrain à travers des 
bourses, des appels à projets, des prix et des partenariats.  
 
Depuis 1999, la Fondation a soutenu 454 projets d’innovation de terrain, 61 études et 
recherches. Elle a remis 54 bourses doctorales et attribué 22 prix de thèse et 3 prix de 
master 2 recherche. 
 

 
 

 

La Fondation Médéric Alzheimer est habilitée à recevoir des dons et des 
legs. Vous pouvez soutenir nos actions et favoriser le bien-être et 
l’autonomie des personnes malades en faisant un don à :   
 

Fondation Médéric Alzheimer, 30 rue de Prony – 75017 Paris 
     www.fondation-mederic-alzheimer.org/nous-soutenir 

 
 

http://www.fondation-mederic-alzheimer.org/nous-soutenir

