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« Ni la perte de ['autonomie
ni la perte de la conscience
de soi ne rayent les individus
de la communauté des humains.
Méme si elle ne le sait plus,
cette personne a occupé une place,
sa place dans son monde,
celui de la parenté, de la famille,
de ['amitié, du travaill.
Elle a été le parent, ['enfant,
l'ami de multiples autres.
Elle a tantot été au centre
d’un réseau, tantor enserrée
de multiples filets.
Ils existent toujours.
Et elle y a toujours sa place,
qui ne peut étre effacée. »

Francoise Héritier (1933-2017),
professeure honoraire au Collége de France,
présidente honoraire de la Fondation
Médéric Alzheimer, 2008
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TOUS CONCERNES

Convaincue que les défis soulevés
par son livre plaidoyer et les princi-
pales propositions qui en découlent

méritent d’étre largement diffusés,
partagés et discutés, la Fondation
Médéric Alzheimer a souhaité les synthétiser dans ce
livret. Rapide 4 lire et facile d’acces, il décline le volet
programmatique du livre et rappelle les intuitions et

les convictions qui le sous-tendent.

Ne nous y trompons pas, ces douze défis, articulés
en priorités pour la recherche et propositions d’ac-
tion, sont a notre portée si nous nous en donnons les
moyens. Méme s’ils postulent une exigence élevée,
ils ne constituent pas des travaux d'Hercule, propres
4 décourager les meilleures volontés. 2030 dessine
un horizon raisonnable, suffisamment éloigné pour
justifier 'ambition des intentions mais suffisam-
ment proche pour emporter 'adhésion et fédérer les
énergies. Car dix ans, Cest le temps que nous esti-
mons nécessaire pour batir une réponse globale au
défi du vieillissement cognitif et pour apprendre a
vivre durablement avec la maladie d’Alzheimer et les
syndromes démentiels, a défaut de perspective mé-

dicale a court terme.

Lurgence et la contrainte économique nous pressent
pour imaginer des solutions inédites, en priorité dans
le champ des sciences humaines et sociales. La dupli-
cation mécanique 2 une échelle toujours plus grande
du modele actuel nous conduirait & 'impasse. Elle
ne nous permettra pas de répondre de maniére satis-
faisante aux défis du vieillissement inéluctable de la
population. Sans changement de paradigme, notre
situation se confondra avec le tonneau des Danaides.
Prenons plutdt le parti de I'innovation sociale et ap-
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portons des réponses originales et robustes au phé-
nomene Alzheimer avec lequel nous allons devoir
apprendre 2 vivre durablement. Lintensification de
Ieffort de recherche que nous appelons de nos veeux
procede de cette vision : cest le levier qui nous per-
mettra de concevoir des solutions plus pertinentes,
plus justes et plus efficientes.

La France dispose de beaucoup d’atouts pour relever
le défi du vieillissement cognitif. Le plan Alzheimer
2008-2012, en particulier, a jeté les bases d’une mo-
bilisation massive et des progres significatifs ont écé
accomplis. Il nous appartient de soutenir cette am-
bition et les espoirs qu’elle a fait naitre en son temps
en linscrivant dans la durée. Si chacun donne sa
pleine mesure — pouvoirs publics nationaux et terri-
toriaux, chercheurs, professionnels de santé, acteurs
du secteur social et médico-social, entreprises, par-
tenaires sociaux, opérateurs de la protection sociale,
monde associatif, familles des personnes malades —,
nous avons toutes les cartes en main pour parvenir
A relever ensemble ce défi. La Fondation Médéric
Alzheimer est engagée dans cette voie, aux cOtés et
au service des personnes malades. Elle a dailleurs
la conviction que les personnes ayant des troubles
cognitifs doivent jouer un rdle central dans cet élan
et qu’il en va de la meilleure reconnaissance de leurs

droits fondamentaux.
Le cardinal de Retz estimait qu'«#/ ny a rien au

monde qui nait un moment décisif». Nous pensons

que nous sommes parvenus a ce point.

Héléne Jacquemont,
présidente de la Fondation Médéric Alzheimer
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ALZHEIMER :
UN ENJEU ETHIQUE
ET ECONOMIQUE

Comme de nombreux pays, la France connait une
« révolution de la longévité ». Les plus de 75 ans —
6 millions en 2018 — pourraient étre 8,5 millions
en 2030 et 10 millions en 2040. Quant aux plus
de 85 ans — 2 millions en 2018 — ils pourraient étre
3 millions en 2030 et 4 millions en 2040.
Beaucoup de ces personnes conserveront jusqua
la fin de leur vie des capacités cognitives intactes.
D’autres vont développer des troubles de 'attention,
de la mémoire, de l'orientation... Dans certains cas,
ces troubles évolueront vers ce que les médecins ap-
pellent un syndrome démentiel ou un trouble neu-
rocognitif majeur.
La maladie d’Alzheimer et les maladies apparentées
sont une composante fréquente de ces syndromes
démentiels. Elles toucheraient actuellement 1,1 mil-
lion de personnes : 4 % des septuagénaires, 20 %
des octogénaires et 40 % des nonagénaires. Compte
tenu de l'allongement de l'espérance de vie et de I'ar-
rivée a I'Age de la retraite des générations issues du
baby-boom, 1,7 million de personnes pourraient étre
concernées en 2030.
Cela représente un double enjeu pour notre société :
m un enjeu éthique d’abord, car il faut faire en sorte que,
quelle que soit intensité de leurs troubles, les per-
sonnes malades soient toujours pleinement respec-
tées dans leur humanité et leur inaliénable dignité ;
m un enjeu économique ensuite, car les conséquen-
ces sociales, médico-sociales et médicales de ces
maladies ont un colit considérable — de lordre
de 32 milliards d’euros par an — pour les familles

concernées et pour la collectivité.
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DES AVANCEES INCONTESTABLES

MAIS PAS DE TRAITEMENT CURATIF
Beaucoup de mesures ont été prises, au cours des vingt
dernicres années, pour apporter des réponses aux be-
soins des personnes malades et de leurs proches. Pour
autant, il reste un écart important entre les besoins et
les réponses. De plus, il n'existe & ce jour aucun trai-
tement médical susceptible de guérir ou de retarder
Iévolution des syndromes démentiels. Il parait en
outre peu probable quun traitement de la maladie
d’Alzheimer soit disponible, en pratique clinique
courante, avant plusieurs années. Et méme si un tel
traitement devait étre mis au point, compte tenu de
la complexité des syndromes démentiels (qui ont le
plus souvent des déterminants multiples), rien ne
permet d’affirmer qu'un traitement unique permet-
tra un jour de tous les prévenir ou de tous les guérir.
Trois constats s imposent donc désormais :

m nous allons devoir vivre durablement avec la ma-
ladie d’Alzheimer et les syndromes démentiels ;
mles besoins vont considérablement augmenter

dans les prochaines années ;
m la perspective de découvrir a court terme des trai-

tements médicaux est incertaine.

DANS CE CONTEXTE,

QUELLE STRATEGIE A DIX ANS 2

Compte tenu de ces constats, quelles mesures
prendre afin d’améliorer la situation des personnes
malades et de leurs familles ? Comment répondre
aux difficultés actuelles, qui sont réelles, tout en an-
ticipant les besoins de demain, pour apporter des ré-
ponses a long terme et batir des solutions pérennes ?
Conformément a sa mission d’utilicé publique, la
Fondation Médéric Alzheimer — qui ceuvre depuis
pres de vingt ans pour améliorer la situation des per-
sonnes malades et de leurs aidants familiaux, pro-
fessionnels et bénévoles — a souhaité répondre 4 ces

questions en s'entourant des meilleures compétences
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et en consultant longuement les personnes directe-

ment concernées. C’est pourquoi elle a :

m constitué depuis 2013 un réseau de recherche et
d’innovation sociale qui regroupe aujourd’hui
plus de 200 chercheurs académiques et profession-
nels de terrain ;

m réuni depuis 2016 des groupes d’expression aux-
quels ont participé pres d’une centaine de personnes
en difficulté cognitive et des aidants familiaux ;

m mené début 2017 une consultation nationale 2
laquelle plus de mille personnes ont répondu ;

m organisé en mars 2017, avec le soutien de la Fon-
dation de France et le parrainage du Plan maladies
neurodégénératives, les premieres Assises natio-
nales de la recherche et de I'innovation sociale :
pour relever le défi du vieillissement cognitif,
qui ont réuni plus de 700 personnes a Paris.

QUATRE CONVICTIONS

En se fondant sur son expertise et sur ces échanges,
la Fondation Médéric Alzheimer s'est forgé quatre
grandes convictions.

Premiére conviction : on ne relevera pas le défi du
vieillissement cognitif en opposant 'approche bio-
médicale et approche psychosociale. Face a un
phénomene aussi complexe que les syndromes
démentiels, une approche globale est impérative.
Méme lorsque des traitements médicaux auront été
découverts, une réponse pluridisciplinaire et pluri-
professionnelle restera nécessaire pour considérer la
personne malade dans toutes ses dimensions. Il faut
donc, dés aujourd’hui, batir une nouvelle alliance
entre le « cure » (approche biomédicale) et le « care »
(Papproche psychosociale).

Deuxi¢me conviction : compte tenu des contrain-
tes économiques qui pesent sur les ménages et les
finances publiques, on ne pourra pas faire face a
'augmentation attendue des besoins en demandant
sans cesse davantage de moyens, ni en se contentant
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de déployer plus largement les réponses actuelles.
Il va falloir sortir d’une logique du « toujours
plus » pour entrer dans une logique d’innova-
tion : inventer de nouvelles réponses, plus efficaces,
plus efficientes, plus justes et moins onéreuses, qui
bénéficieront 4 la société dans son ensemble. Cette
innovation ne devra pas seulement étre technolo-
gique. Méme s'il est évident que la robotique, la
domotique, le numérique et 'exploitation des don-
nées de masse ont le potentiel d’améliorer la situa-
tion des personnes malades et de leurs familles, il va
également falloir faire preuve d’innovation sociale.
Troisieme conviction : il est temps d’arréter de se
focaliser sur les échecs, pour s’intéresser davantage
a ce qui « marche ». Certes, de nombreuses déconve-
nues ont été essuyées ces derniéres années du c6té des
essais cliniques de médicaments. Mais il y a aussi de
bonnes nouvelles : dans le méme temps, des interven-
tions psychosociales, des aménagements du cadre de
vie et de nouveaux modes d’organisation ont prouvé
leur capacité & améliorer la situation des personnes
malades et de leurs proches aidants, ainsi qu'a réduire
Pimpact des troubles cognitifs sur I'autonomie et la
qualité de vie.

Quatrieme conviction : pour se donner une meil-
leure chance de comprendre et d’agir, il est utile de
resituer le phénomene Alzheimer dans le contexte
plus large du vieillissement (sans oublier bien stir les
35 000 personnes malades ayant moins de 65 ans)
et il faut apprendre a regarder les syndromes
démentiels comme des handicaps cognitifs évo-
lutifs. Car la maladie d’Alzheimer est une maladie
chronique. Et le paradigme du handicap permet
d’insister sur les compensations et les aménagements
de lenvironnement (compréhension, acceptation,
inclusion) dont les personnes en difficulté cognitive
devraient pouvoir bénéficier, afin de maintenir leur
qualité de vie et d’avoir acces aux mémes droits que

les personnes qui ne rencontrent pas ces difficultés.
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I TROIS MAITRES MOTS

Compte tenu de ces éléments, trois maitres mots

devraient présider a la construction d’une réponse

pérenne au phénomene Alzheimer : organiser la
prévention, améliorer ’accompagnement et batir
une société inclusive.

En 2030, on pourra dire que la société francaise a

relevé le défi du vieillissement cognitif si :

m les comportements individuels et les manieres de
vivre collectives permettent de rester plus long-
temps en bonne santé cognitive et de retarder
Iévolution vers la grande dépendance ;

m toutes les personnes malades peuvent bénéficier
d’'un accompagnement respectueux, combinant
écoute et compétence, empathie et expertise, et
si — avec leurs aidants familiaux — elles ont acces
dans des conditions d’équité aux aides reconnues
comme efficaces et efficientes ;

m la société dans son ensemble (et notamment les
acteurs de proximité : voisins, commergants, ser-
vices publics...) est sensibilisée, accueillante, so-
lidaire et étayante, bref « inclusive » vis-a-vis des
personnes en situation de handicap cognitif et de
leurs proches aidants.

I DOUZE GRANDS DEFIS

En se fondant sur les connaissances et les pratiques
observées en France et & I'étranger, la Fondation
M¢édéric Alzheimer a ainsi identifié douze grands
défis pour 2030.

Pour chacun d’eux, elle fait deux propositions d’ac-
tion. Celles-ci ne sont pas nécessairement coliteuses,
mais elles requierent 'implication de tous les ac-
teurs : pouvoirs publics nationaux et territoriaux,
acteurs du soin et de 'accompagnement, chercheurs
académiques, associations, monde du travail et de
la protection sociale, experts et, bien str, personnes
directement concernées.

Pour que cette stratégie puisse réussir et porter ses
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fruits, il est impératif quelle saccompagne d’un sur-
croit de recherche. C’est pourquoi, pour chacun des
douze défis, la Fondation Médéric Alzheimer a aussi
identifié deux priorités de recherche.

UN PLAIDOYER POUR UN SURCROIT

DE RECHERCHE EN SCIENCES HUMAINES
Quand on parle de recherche dans le contexte de la
maladie d’Alzheimer, on pense spontanément a des
chercheurs en blouse blanche, penchés sur leur mi-
croscope pour comprendre le fonctionnement du
cerveau ou essayer de mettre au point de nouveaux
traitements. Cette recherche biomédicale doit bien
entendu étre poursuivie. Elle dispose d’ailleurs de
moyens publics et privés significatifs.

La conviction de la Fondation Médéric Alzheimer
est, quen parallele, il faut investir de maniére déter-
minée et ambitieuse dans la recherche en sciences
humaines et sociales, ainsi que dans la recherche
psychosociale et médico-sociale. A Pheure actuelle,
la recherche en sciences humaines (au sens large) de-
meure le parent pauvre en termes de financement.
Clest d’autant plus regrettable que les sommes 2 in-
vestir (de 'ordre de 15 4 20 millions d’euros par an
pendant dix ans) demeurent modestes a I'échelle des
enjeux et des retombées attendues.

Cette recherche est porteuse d’innovation sociale.
Elle constitue méme sa source essentielle, que les
innovations en procedent directement ou quelle
contribue a expérimenter, mesurer ou modéliser
des améliorations concretes échafaudées de maniére
pragmatique par des acteurs de terrain. Elle est donc
indispensable pour étudier les conséquences de la
maladie, anticiper I'évolution des besoins, construire
les réponses de demain et en évaluer I'impact. Loin
d’étre une fin en soi, cette recherche est un levier es-
sentiel pour organiser la prévention, améliorer ac-

. g .
compagnement et batir une société inclusive.
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DEFI 1

RESTER LE PLUS
LONGTEMPS POSSIBLE EN
BONNE SANTE COGNITIVE

L’on sait depuis de nombreuses années que
différer de cinq ans la survenue des syndromes
démentiels permettrait de diminuer par deux
leur prévalence. Aujourd’hui, il ne s’agit plus
seulement d’une possibilité théorique : des
preuves s’accumulent pour montrer qu’il est
possible de retarder la survenue des troubles
cognitifs et de réduire leur fréquence dans la
population.

A un 4ge donné, le risque de développer un syn-
drome démentiel est moins important aujourd’hui
qu’il y a trente ans. Plusieurs raisons ont été avan-
cées pour expliquer ce phénomene, observé dans
plusieurs pays dont la France, en particulier une
meilleure prévention des maladies cardio-vascu-
laires, un niveau d’éducation plus élevé, et le travail
des femmes. Cela renforce 'idée qu'il est possible de
faire reculer les troubles cognitifs par des mesures de
prévention primaire, en agissant trés en amont, au

niveau populationnel.

De plus, pour la premiere fois, un programme
de prévention secondaire a permis de repousser
la survenue des troubles cognitifs. Alors que, par
le passé, les essais de prévention avaient été relative-
ment décevants, une étude finlandaise a donné des
résultats prometteurs. Conduit aupres de personnes
4gées 2 haut risque de développer un syndrome dé-
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mentiel, ce programme « multidomaine » associait
régime alimentaire, exercice physique, entrainement

cognitif et controle du risque vasculaire.

Un rapport récent du Lancet confirme ces constata-
tions. Il suggere qu'il est possible d’agir sur les fac-
teurs de risque des syndromes démentiels tout au
long de la vie : dés le plus jeune 4ge par I'éducation ;
entre 45 et 65 ans en réduisant 'hypertension arté-
rielle, 'obésité et la perte auditive ; et apreés 65 ans en
réduisant le tabagisme et en prévenant la dépression,
Iinactivité physique, l'isolement social et le diabete.

PRIORITES DE RECHERCHE

m Comprendre les raisons qui expliquent la baisse de la
fréquence des syndromes démentiels dans certaines
populations pour identifier de nouveaux facteurs pro-
tecteurs et de nouveaux facteurs de risque modifiables.

m Développer des outils pour évaluer le niveau de risque
des individus agés entre 40 et 60 ans et leur proposer
des stratégies personnalisées de prévention.

PROPOSITIONS D’ACTION

m Mener des campagnes pour sensibiliser le public aux
comportements qui favorisent la santé cognitive, en
insistant sur les mesures de prévention globale des
maladies chroniques (« ce qui est bon pour votre coeur
Pest aussi pour votre cerveau »).

m Tester a grande échelle un programme de prévention
« multidomaine » pour des personnes ayant un risque
élevé de développer un syndrome démentiel.
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DEFI 2

RALENTIR L’EVOLUTION
DES DEFICIENCES ET
MINIMISER LEUR IMPACT

Lorsque des
déficiences
cognitives
apparaissent,
il faut a la fois
retarder leur
progression

et faire en
sorte qu’elles
occasionnent le
moins possible
de restrictions
d’activité et de
limitations de
participation
sociale.
Plusieurs
interventions
psychosociales
ont fait la
preuve de

leur capacité

a ralentir
I’aggravation
des troubles et
a réduire leur
impact.

Lidée a longtemps prévalu que
pour empécher la perte d’'une
fonction, il fallait Pentrainer,
un peu a la maniere d’'un mus-
cle. A I'heure actuelle, les inter-
ventions, centrées sur la per-
sonne, ne se focalisent plus
seulement sur les capacités
cognitives mais sur 'autono-
mie globale. Elles font inter-
venir, aux cdtés des psycholo-
gues, des ergothérapeutes, des
psychomotriciens, des ortho-
phonistes et des masseurs-kiné-
sithérapeutes. Cela permet de
mobiliser conjointement capa-
cités physiques, cognitives et

sociales.

Des programmes de stimula-
tion et de réhabilitation co-
gnitives sont développés. La
stimulation cognitive consiste &
réaliser des activités permettant
de stimuler la réflexion, la com-
préhension et la mémoire. La
réhabilitation cognitive, quant
a elle, consiste a apprendre des
techniques pour continuer a réa-
liser des activités (utiliser un télé-
phone portable, rester concentré
pendant une activité, retenir des
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noms ou des prénoms). Ces interventions sont d’au-
tant plus efficaces qu'elles sont intensives, personnali-

z b b M M 2 A e
sées, qulelles sappuient sur les intéréts et les capacités
de la personne et impliquent son aidant principal.

Pour compenser le handicap cognitif, il est éga-
lement possible d’adapter ’environnement et le
cadre de vie. Architectes, designers, ingénieurs tra-
vaillent avec des spécialistes de la gérontologie afin
d’améliorer 'éclairage, 'environnement sonore, ler-
gonomie des objets de la vie courante. Des technolo-
gies dassistance (objets et habitats connectés, robots)
ont aussi le potentiel d’aider les personnes en diffi-
culté cognitive. Soulignons a ce propos que beaucoup
de personnes ayant des troubles cognitifs font preuve
de résilience et mettent spontanément en ceuvre des
stratégies d’adaptation pour compenser les difficultés

quelles rencontrent dans leur vie quotidienne.

PRIORITES DE RECHERCHE

m Comprendre les problemes que les personnes en situa-
tion de handicap cognitif rencontrent au quotidien, par
exemple pour faire leurs courses ou utiliser les techno-
logies de la vie courante (téléphone, ordinateur, four a
micro-ondes...).

m Etudier les adaptations du cadre de vie et de I’'habitat
permettant aux personnes ayant des troubles cognitifs
de rester indépendantes et de conserver une maitrise
sur leur environnement.

PROPOSITIONS D’ACTION

m Organiser le déploiement concret (formation des pro-
fessionnels, remboursement) des interventions psy-
chosociales ayant prouveé leur capacité a ralentir I'évo-
lution de la perte d’autonomie cognitive.

m Promouvoir le « soutien entre pairs » afin que les per-
sonnes en difficulté cognitive puissent partager avec
d’autres les stratégies réussies d’adaptation qu’elles
mettent en ceuvre.
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DEFI 3

GARANTIR LE RESPECT
DES LIBERTES ET DES
DROITS FONDAMENTAUX

Les personnes ayant des troubles cognitifs
sont particuliérement vulnérables aux
différentes formes de maltraitance, notamment
financiére. Trop souvent, des prérogatives

leur sont retirées alors qu’elles pourraient
encore les exercer et des restrictions abusives
sont posées a leurs libertés d’action et de
mouvement.

Il importe de protéger les personnes ayant des
troubles cognitifs, mais en restreignant le moins
possible leur indépendance. Toutes les limitations
de liberté devraient strictement obéir aux principes
de nécessité, de subsidiarité et de proportionnalité.
Vouloir supprimer tout risque conduit en effet a des
privations abusives de liberté et & des situations irres-
pectueuses de la dignité des personnes.

Il convient aussi d’apprécier de maniere fine les
actes et les décisions que les personnes sont en
mesure d’assumer, le cas échéant avec 'aide d’au-
trui. Car la capacité n'est pas de l'ordre du tout ou
du rien : une méme personne peut étre capable de
réaliser certains actes (conduire sa voiture) et pas
d’autres (gérer son budget) ; elle peut étre en me-
sure de prendre certaines décisions (choisir un ser-
vice d’aide 2 domicile) et pas d’autres (décider de
prendre ou non un traitement). Dans bien des cas,
les personnes en difficulté cognitive auront besoin
de l'aide d’autrui pour pouvoir réellement exercer

leurs droits.
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La loi offre aujourd’hui la possibilité & toute per-
sonne majeure de désigner elle-méme une personne
de confiance ou un mandataire de protection future
(pour la protection de ses biens et/ou de sa per-
sonne). Mais ces dispositions sont encore peu uti-
lisées. En outre, lorsque des tiers prennent des dé-
cisions pour une personne, ils devraient autant que
possible les prendre avec elle, en tenant compte de
ce qui est important a ses yeux, et non pas seulement
en fonction de ce qu'ils estiment étre son meilleur

intérét.

PRIORITES DE RECHERCHE

m Définir les critéres permettant d’apprécier si une per-
sonne a le discernement requis pour prendre une dé-
cision ainsi que les moyens pour l'aider a exercer ses
droits.

m Analyser les ressorts des phénomenes d’emprise et
d’« influence abusive » afin de mieux prévenir, repérer
et sanctionner cette forme de maltraitance.

PROPOSITIONS D’ACTION

m Expérimenter des procédures de gestion partagée et
assumée des risques entre les familles et les profes-
sionnels, afin de mettre un terme aux restrictions abu-
sives de liberté.

m Aider les personnes qui le souhaitent a clarifier leurs
valeurs et a indiquer selon quels principes les déci-
sions devraient étre prises si elles n’en étaient plus
capables (advance care planning).
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DEFI 4

PREVENIR ET REGULER
LES MODIFICATIONS
DE 'HUMEUR ET

DU COMPORTEMENT

La maladie d’Alzheimer et les syndromes
apparentés ne se traduisent pas seulement par
des troubles des fonctions cognitives, mais
aussi par des modifications de I’humeur et

du comportement, des troubles du sommeil

et de I’alimentation. Ces phénoménes sont
préjudiciables pour la qualité de vie des
personnes malades. lls contribuent aussi a la
fatigue, voire a I’épuisement des aidants.

Les modifications de ’humeur (anxiété, dépres-
sion) et du comportement (apathie, agitation)
sont encore a ’heure actuelle trop souvent traitées
par des médicaments. Certains d’entre eux, comme
les antidépresseurs, peuvent parfois étre utiles mais
de nombreuses études ont montré les risques liés a
la prescription de neuroleptiques. 1l est désormais
reconnu que, dans bien des cas, les « troubles du
comportement » sont en réalité une maniere, pour
les personnes ayant des troubles cognitifs, de réagir
A une situation anxiogéne, d’exprimer un inconfort,
une douleur ou une souffrance. Diverses stratégies
peuvent &tre mises en ceuvre pour minimiser et ré-

guler ces difficuleés.

Plusieurs interventions psychosociales paraissent sus-
ceptibles d’avoir un effet bénéfique sur Thumeur et le
comportement comme par exemple la luminothéra-
pie, la stimulation multi-sensorielle ou la musicothéra-

pie. Certaines modalités d’accompagnement (comme
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PRIORITES DE RECHERCHE

m Valider les interventions psychosociales ayant montré
en France ou a I'étranger une efficacité pour réguler les
modifications de I'lhumeur et du comportement.

m Comparer lefficacité et I'efficience des techniques et
interventions développées pour remédier aux troubles
du sommeil, de I’habillage, de I’hygiéne et a l'inconti-
nence.

PROPOSITIONS D’ACTION

mLancer une campagne nationale pour réduire les
prescriptions abusives de neuroleptiques et créer les
conditions pour mettre durablement en place des al-
ternatives non médicamenteuses.

m Donner aux aidants familiaux et professionnels des
repéres pour mieux décrypter et répondre aux « refus
d’aide et de soins » des personnes malades.

la recherche des besoins non satisfaits ou I'intervention
d’une équipe mobile dédiée) ont aussi fait la preuve
de leur efficacité. Former les aidants, familiaux et pro-
fessionnels, a identifier les signes de douleur physique
ou de souffrance psychique, et & ne pas générer des
troubles supplémentaires par des comportements ina-

daptés, a aussi un impact important.

Soulignons enfin le bénéfice que sont susceptibles
d'apporter les technologies, dés lors quelles ne se
substituent pas 2 la relation humaine et qu'elles sont
mises en ceuvre avec la vigilance et les précautions
éthiques requises. Certaines études suggérent ain-
si quudliser des médiations technologiques peut, a
certaines conditions, diminuer le stress et 'anxiété, et
avoir un effet sur la douleur induite par les soins (et

ce faisant réduire la consommation de médicaments).
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DEFI 5

MAXIMISER LE BIEN-ETRE,
L'ESTIME DE SOI

ET LE SENTIMENT
D’APPARTENANCE

Contrairement
aux idées
regues, il

est tout a

fait possible
d’avoir des
troubles
cognitifs et
une bonne
qualité de vie.
Cela suppose
de faire en
sorte que les
personnes
malades
puissent avoir
la vie la plus
heureuse
souhaitée

en dépit des
troubles
cognitifs.

Quelles résident dans un loge-
ment indépendant ou dans un
établissement  d’hébergement,
les personnes en difficulté co-
gnitive ont besoin de se sentir
chez elles, d’évoluer dans un
environnement rassurant et
de se savoir écoutées et prises
en compte dans leur singu-
larité. Des lors, les différentes
caractéristiques de I'environne-
ment bati, mais aussi la prise en
compte par les professionnels
du soin et de l'accompagne-
ment de leur identité (culture,
liens sociaux, préférences) et le
respect de leur rythme de vie

ont un impact important.

Les personnes ayant des trou-
bles cognitifs ont aussi besoin,
comme tout un chacun, de
passer des moments agréa-
bles, d’étre en relation avec les
autres, d’avoir des moments
d’intimité, d’avoir acces a la
nature et a culture, d’avoir
des occasions d’exercer leurs
talents... C’est dans cet objectif
que professionnels et chercheurs
sefforcent de développer des
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activités visant non seulement a lutter contre 'en-
nui, mais aussi a solliciter les capacités rémanentes et

les ressources cachées des personnes malades.

Enfin, celles-ci ont besoin de conserver une estime
de soi et un sentiment d’utilité sociale. Pour cela,
il est important qu'elles bénéficient d’opportunités
pour donner et transmettre, et pas seulement pour
recevoir. Le fait de pouvoir participer aux activités
du quotidien ou d’étre engagées dans un programme
de bénévolat intergénérationnel peut répondre a ce
besoin que nous avons tous de se sentir utile et partie
prenante de la vie de la cité. Soulignons également la
source d’épanouissement que représente, pour beau-
coup de personnes, la pratique de leur religion.

PRIORITES DE RECHERCHE

m Batir des outils pour évaluer de maniéere rigoureuse
les différentes composantes de la qualité de vie et du
bien-étre, y compris aux stades évolués de la maladie.

m |dentifier les modifications du cadre de vie les plus
susceptibles d’aider les personnes a se sentir bien,
chez elles, en sécurité, et d’avoir a la fois des moments
de convivialité et d’intimité.

PROPOSITIONS D’ACTION

m Recentrer 'accompagnement sur les ressources plutot
que sur les déficiences et donner aux personnes ai-
dées des opportunités de donner et de transmettre, et
pas seulement de recevoir.

m Promouvoir les actions permettant aux personnes ma-
lades d’étre en relation avec leurs proches, de prati-
quer des activités porteuses de sens, et d’avoir accés a
la nature et a la culture.
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DEFI 6

SOUTENIR LES AIDANTS
FAMILIAUX ET

LES RENFORCER DANS
LEURS COMPETENCES

Méme si cela peut étre source de satisfactions
et avoir un impact positif, prendre soin au
quotidien d’un proche ayant des troubles
cognitifs est éprouvant, physiquement et
moralement. C’est pourquoi il convient

d’« aider les aidants », de les soutenir sans se
substituer a eux.

Plusieurs programmes de soutien aux aidants ont
fait la preuve de leur efficacité, aux Etats-Unis et
en Europe. Combinant soutien psychologique, ap-
prentissage de techniques pour gérer les modifications
du comportement et soutien entre pairs, ils ont un
impact important sur 'anxiété, la dépression, le sen-
timent de colere, la fatigue et permettent de renforcer
le sentiment de compétence et d’efficacité personnelle

des aidants familiaux.

Loffre dite de « répit » s'est considérablement en-
richie et diversifiée, notamment a travers la créa-
tion et expérimentation de nouveaux dispositifs
d’accompagnement et la revalorisation des aides fi-
nancieres. Cependant, le fait que les aidants fami-
liaux recourent peu, ou tardivement, aux dispo-
sitifs de diagnostic, de prise en charge et de répit
doit susciter une interrogation. Si des causes ma-
térielles (accessibilité géographique, horaires, cotits
du transport) entrent en considération, la convic-
tion chez 'aidant quaider est un devoir moral n’est
pas étrangere A ce phénomene.
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Enfin, certains besoins des aidants ne semblent
actuellement pas couverts. Ceux-ci ont des diffi-
cultés pour « gérer la paperasse » et « coordonner le
ballet des intervenants ». Ils sont confrontés a des
problémes pratiques (comme la conduite automo-
bile) et & d’authentiques dilemmes éthiques. Ils sou-
haitent également mieux comprendre comment leur
proche percoit les choses, rester en relation avec lui
en dépit des difficultés de communication et conti-
nuer de passer de bons moments ensemble, hors de

la relation d’aide.

PRIORITES DE RECHERCHE

m Expérimenter en France des programmes de soutien
aux aidants inspirés de ceux ayant prouvé leur effica-
cité dans d’autres pays (NYU Caregiver Program, pro-
gramme START....).

m Tester des solutions pour simplifier les démarches ad-
ministratives des aidants familiaux et répondre a leurs
difficultés (coordination des intervenants, gestion du
budget, arrét ou poursuite de la conduite automobile,
nuit a domicile...).

PROPOSITIONS D’ACTION

m Tenir compte, dans les propositions d’aide et de répit
faites aux aidants familiaux, des études expliquant les
raisons, diverses, pour lesquelles ceux-ci y ont peu ou
tardivement recours.

m Donner aux aidants familiaux des occasions de parler
des dilemmes éthiques et des interrogations morales
qui sont les leurs, et les accompagner s’ils le sou-
haitent lorsqu’ils ont a prendre des décisions difficiles.
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DEFI 7

DEFINIR DES BOUQUETS
DE SERVICES ET LES
AJUSTER EN FONCTION
DES BESOINS

Répondre aux besoins des personnes en
difficulté cognitive et de leurs aidants familiaux
représente un double défi. Parce que ces
besoins sont trés dépendants des personnes
et des situations, et parce qu’ils évoluent

en permanence. Tout I’enjeu est donc de
construire un parcours d’accompagnement
avec des réponses qui s’adaptent en fonction
des stades évolutifs, mais aussi un parcours
personnalisé, ou il est tenu compte, a chaque
étape, des singularités de la personne malade
et de sa situation. De ce point de vue, la
situation actuelle, en France comme dans
beaucoup d’autre pays, est paradoxale.

On ne sait pas dire clairement quels bouquets de
services devraient pouvoir étre proposés aux per-
sonnes malades et a leurs aidants aux différents
moments de Pévolution. Il conviendrait donc de
définir, pour chaque moment de la maladie, un pa-
nier de services de base, remboursé par la sécurité
sociale, lequel pourrait éventuellement étre enrichi

par des prestations additionnelles.

Il n’existe pas non plus a ’heure actuelle en France
de méthode standardisée et partagée pour évaluer
de maniere globale la situation des personnes en
difficulté cognitive et de leurs aidants. Cusage d’ou-
tils différents par les multiples intervenants a pour
effet que les personnes malades doivent subir des
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PRIORITES DE RECHERCHE

m Ftudier les zones géographiques sur lesquelles il
convient de faire porter I'effort pour garantir, dans le
futur, un accés équitable a I'offre de soutien et d’ac-
compagnement.

m Expérimenter sur quelques territoires I’appropriation
par I'ensemble des acteurs des outils d’évaluation
multidimensionnelle élaborés par le groupe de cher-
cheurs et de cliniciens interRAI.

PROPOSITIONS D’ACTION

m Déterminer les bouquets de services standard dont
toutes les personnes en difficulté cognitive et leurs
aidants devraient pouvoir bénéficier aux différents mo-
ments de I'évolution.

m Rendre plus lisible I'offre d’accompagnement sur les
différents territoires et I'aide que chaque métier ou
dispositif peut apporter aux différents moments de la
maladie.

évaluations en cascade, 2 la fois fastidieuses et redon-
dantes, et que les différents professionnels et services
intervenant aupres d’elles ne disposent pas des mémes

informations et ne parlent pas le méme langage.

Des éléments existent pour apporter des réponses
a ces deux problemes. Inspirées d’'un programme
développé aux DPays-Bas, les équipes spécialisées
Alzheimer (ESA) ont des bénéfices importants : juste
apres le diagnostic ou le repérage, sur prescription
médicale, une équipe pluridisciplinaire intervient a
domicile pendant quinze séances, avec pour objec-
tif de lutter contre le désinvestissement des activités
instrumentales de la vie quotidienne. De méme, une
suite d’instruments d’évaluation multidimension-
nelle a été validée scientifiquement par les chercheurs
et les cliniciens regroupés au sein du réseau interRAIL
Lun de ses avantages est de prendre en compte les
ressources et les attentes de la personne aidée, et pas
seulement ses déficiences et ses besoins.
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DEFI 8

MIEUX ARTICULER
REPONSE SANITAIRE
ET ACCOMPAGNEMENT
PSYCHOSOCIAL

Alors que les secteurs sanitaire, social et médico-
social restent en France trés cloisonnés, les
personnes en difficulté cognitive présentent des
besoins multiples et complexes, qui brouillent
largement ces frontiéres. En dehors des troubles
cognitifs, elles cumulent souvent d’autres
problémes de santé : il est primordial qu’elles
puissent avoir accés a des soins de qualité. Mais
une fois le diagnostic établi, et en dehors de ces
maladies intercurrentes, elles ont certainement
autant besoin d’un accompagnement
psychosocial que d’une prise en charge sanitaire.

Les personnes ayant des troubles cognitifs doivent
avoir acceés aux soins de santé dont elles ont be-
soin. Or, on constate des différences de traitement
assez importantes selon que les personnes ont, ou
non, des difficultés cognitives. De plus, le monde de
la santé, en particulier le secteur hospitalier non gé-
riatrique, n'est pas préparé a accueillir les personnes
agées en difficulté cognitive.

Pour éviter une surmédicalisation du phénomene
Alzheimer, il faut articuler étroitement — et délimi-
ter soigneusement — les périmetres respectifs des
réponses sanitaire et psychosociale. Ainsi, le mo-
dele d’accompagnement tres médicalisé, centré sur
les soins de santé, qui est actuellement proposé dans
bon nombre d’établissements médico-sociaux doit étre

questionné. Beaucoup de personnes qui avancent en
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4ge révent d’un autre modele, proposant par exemple
des lieux de vie plus petits, mieux répartis dans la cité,

et moins médicalisés.

Comment concilier ces exigences apparemment
contradictoires ? Une initiative potentiellement in-
téressante réside dans le développement d’'« EHPAD
hors-les-murs », cest-a-dire d’établissements d’héber-
gement qui sont, dans le méme temps, des pédles de
ressources pour leur territoire. Clest aussi grice a la
télémédecine que les EHPAD de demain pourraient
devenir des centres de soins et d’expertise pour les po-
pulations Agées résidant alentour, grice au numérique
et au développement des téléconsultations. Lessen-
tiel est qu'a I’avenir, une diversité d’options puisse
étre proposée lorsque le soutien a domicile devient
problématique : une palette d’habitats intermédiaires
(comme les résidences autonomie) et une multiplicité
de solutions d’hébergement (familles d’accueil, bégui-
nage, colocations, habitats partagés, petites unités de

vie insérées dans la cité, ezc.).

PRIORITES DE RECHERCHE

m Cibler les actions a mener pour que I’age et la présence
de troubles cognitifs ne constituent pas des facteurs
d’inégalités d’acces aux soins, notamment a des soins
palliatifs de qualité.

m Expérimenter des modes de coopération plus efficients
entre les différents professionnels impliqués auprés de
la personne malade, en précisant les regles de partage
des informations.

PROPOSITIONS D’ACTION

m Déployer largement les modalités innovantes d’organi-
sation qui améliorent I'accueil aux urgences, les sorties
d’hopital, la télémédecine en EHPAD et le « relayage »
lors d’une hospitalisation de I'aidant.

m Dépasser le modele unique de PEHPAD en diversifiant
la palette des réponses et en expérimentant la viabilité
de différentes formes d’habitat alternatif et inclusif.
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DEFI 9

SOUTENIR LES

PROFESSIONNELS ET
ORGANISER L'INTERVENTION
DE BENEVOLES

Pour répondre
convenablement
aux besoins
singuliers et
évolutifs des
personnes en
difficulté
cognitive et de
leurs proches
aidants, il faut
organiser une
réponse
humaine et
faire en sorte
que les profes-
sionnels et les
bénévoles qui
interviennent
aupres des
personnes
soient en
nombre
suffisant,
formés et
correctement
rémunéreés.

Les professionnels qui inter-
viennent au quotidien aupres
des personnes malades doivent
étre formés aux spécificités de
cet accompagnement, ce qui
est loin d’étre toujours le cas ac-
tuellement. Mais dans le méme
temps, il convient de souligner
que les professionnels de pre-
mitre ligne (notamment les
auxiliaires de vie et les aides-soi-
gnants) ont développé des com-
pétences et des stratégies. Il est
donc important que cette for-
mation soit, au moins en partie,
réalisée par des pairs, Cest-a-dire
dispensée par des profession-
nels de terrain expérimentés. De
méme, il serait souhaitable que
des personnes ayant des troubles
cognitifs puissent intervenir dans

la formation des professionnels.

Les conditions de travail des
professionnels qui prennent
soin, au quotidien, des per-
sonnes en difficulté cognitive
doivent étre améliorées. Il est
tout d’abord essentiel que ceux-ci
disposent du temps nécessaire

pour réaliser leurs interventions.
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Il faut également qu’ils soient correctement rémunérés
et soutenus dans leurs missions, pour éviter un turn-
over préjudiciable tant a la qualité du soin qu’a I'éco-
nomie du systeme. Il conviendrait, enfin, de donner
aux professionnels une plus grande autonomie pour

favoriser le travail en équipe et les décisions partagées.

Mobiliser des bénévoles dans I'accompagnement de
la maladie d’Alzheimer est un enjeu majeur. Mais
C’est aussi un redoutable défi. Les bénévoles n'ayant
pas vocation 4 se substituer aux professionnels, il faut
étre attentif a I'articulation de leur intervention avec
celle de ces derniers. 1l existe plusicurs profils de bé-
névoles, qui n'ont ni les mémes attentes, ni les mémes
besoins en termes de reconnaissance, ni les mémes
sources de satisfaction ou de frustration. Pour rendre
ce bénévolat attrayant, il importe d’en tenir compte,
de soigner le recrutement, de clarifier les interventions
et de soutenir les bénévoles dans la durée.

PRIORITES DE RECHERCHE

m Identifier les contenus et les modalités de formation les
plus efficaces pour donner aux professionnels la capa-
cité de faire face aux situations complexes auxquelles
ils sont confrontés, a domicile et en établissement.

m [dentifier les facteurs qui favorisent le recrutement,
I'implication et la fidélisation des bénévoles d’accom-
pagnement, en tenant compte des motivations tres di-
verses qui peuvent étre les leurs.

PROPOSITIONS D’ACTION

m Expérimenter P’intervention de personnes en difficul-
té cognitive dans la formation des professionnels et
créer des occasions pour que ces derniers puissent se
transmettre leurs savoir-faire et travailler de maniere
autonome et en équipe.

m Fixer des normes opposables en matiére de taux d’en-
cadrement, notamment en établissement, et accroitre
I’attractivité des métiers, en améliorant les conditions
de travail et en revalorisant les carriéres.
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DEFI 10

BATIR UNE SOCIETE
SENSIBILISEE, ETAYANTE
ET INCLUSIVE

Le « phénomeéne Alzheimer » requiert, plus
généralement, de faire évoluer la société. Gela
suppose de faire en sorte que les personnes
en difficulté cognitive ne soient pas reléguées
dans I’'ombre ou stigmatisées, mais incluses
et respectées, et qu’elles puissent continuer

a se sentir partie prenante de la société. Trois
changements sont nécessaires pour parvenir a
cet objectif.

Il faut faire évoluer le regard sur la maladie. Les
personnes malades, tout comme les professionnels
qui les accompagnent et les institutions qui les ac-
cueillent, sont trop souvent stigmatisées. Pour que
les regards évoluent, il importe d’informer le grand
public, afin que chacun ose parler de la maladie. La
campagne « [ have dementia, I also have a life », menée
au Royaume-Uni, est 2 ce titre exemplaire. Aborder le
sujet avec les enfants et les adolescents présente éga-
lement une importance, afin de batir une génération

future davantage sensibilisée a ces questions.

Il convient de mobiliser les acteurs de proximité.
SiTon veut qu'a l'avenir les personnes en difficulté
cognitive puissent vivre plus longtemps a leur domi-
cile, il faut que les acteurs de proximité (concierge,
voisins, boulanger, épicier...) soient sensibilisés aux
troubles cognitifs. A ce niveau, plusieurs initiatives
inspirantes existent, en France, en Europe et au-dela.
Lon pense par exemple a la ville de Bruges (Belgique)

qui a formé une centaine de commergants, 4 la sociéeé
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PRIORITES DE RECHERCHE

m Pour faire évoluer le regard sur la maladie, étudier
quels sont les messages les plus efficaces en fonction
des publics et tirer les lecons des campagnes de com-
munication menées dans d’autres pays.

m Tester différentes stratégies pour que les personnes en
difficulté cognitive puissent prendre collectivement la
parole et participer a I’élaboration et au suivi des poli-
tiques publiques, du plan local au plan national.

PROPOSITIONS D’ACTION

m Pour que les générations futures portent un regard plus
nuancé sur la maladie et soient les ambassadeurs de
cette vision dans I’ensemble de la société, sensibiliser
précocement les enfants et les adolescents aux handi-
caps cognitifs qui peuvent survenir avec I'avancée en
age, notamment via la littérature de jeunesse.

m Mobiliser les acteurs de proximité (commerces, ser-
vices publics...) pour bétir une société accueillante, en
tirant les legons des programmes « dementia friendly
communities » ayant fait I'objet d’une évaluation.

British Gas (Royaume-Uni) qui a sensibilisé une
dizaine de milliers de ses employés, ou encore aux
actions menées, en France, dans des magasins et des

restaurants, notamment a Rennes.

Il importe de faire en sorte que la parole, indi-
viduelle et collective, des personnes en difficulté
cognitive soit davantage entendue sur la scene pu-
blique. Car il en va du maintien de leur citoyenneté.
Plusieurs initiatives, en Europe et dans le monde,
montrent que les personnes ayant des troubles co-
gnitifs peuvent tres utilement contribuer a I'élabo-
ration, au suivi et a I'évaluation des politiques pu-
bliques qui les concernent.
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DEFI 11

REPONDRE AUX
QUESTIONS :

QUI VA PRENDRE SOIN ET
QuI VA PAYER ?

Batir une société inclusive suppose également
d’apporter une réponse a deux types de
questions. En premier lieu : Qui va prendre soin,
demain, des personnes en difficulté cognitive ?
Combien celles-ci seront-elles ? Combien de
professionnels faudra-t-il recruter et former ?
Y aura-t-il assez d’aidants familiaux ? En
second lieu : Comment, dans une population
vieillissante, financer ’accompagnement de

la perte d’autonomie en général, et de la perte
d’autonomie cognitive en particulier ?

S’agissant de la question « qui va prendre soin ? »,
le débat est rendu délicat par les incertitudes tou-
chant les prévisions et les différents scénarios. Une
premicre incertitude concerne le nombre de personnes
atteintes de troubles cognitifs dans les prochaines an-
nées. LINSEE prévoit une multiplication par treize du
nombre de centenaires d’ici 2070. Mais il existe un flou
considérable sur la fagon dont va évoluer la prévalence
des incapacités. Une deuxitme incertitude concerne
la situation des professionnels médico-sociaux et des
aidants familiaux. Leur disponibilité future est large-
ment problématique, car elle dépend d’'une multitude

de facteurs économiques, sociaux et politiques.

La question « qui va payer ? » souleve, elle aussi,
plusieurs enjeux. D’abord, ce sont les familles qui
assument 'essentiel des coiits de prise en charge
par 'aide quelles prodiguent aux personnes malades.
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Si le systeme de protection sociale n’évolue pas, elles
seront encore davantage mobilisées. Or, ce recours
massif aux familles a lui-méme un cofit, du fait de
Pimpact important sur la santé et l'employabilité des
aidants. Ensuite, des ajustements des aides publiques
semblent nécessaires, car les incapacités cognitives ne
sont pas convenablement prises en compte dans le
calcul actuel de l'allocation personnalisée d’autono-
mie. Enfin, une plus grande mutualisation du cotit de
la prise en charge est souhaitable. Il conviendra a cet
égard de préciser les formes et les modalités concretes
d’un «cinqui¢me risque » (sources de financement,
prestations couvertes, gouvernance).

Ajoutons a ce sujet que les femmes sont non seulement
proportionnellement plus touchées par les syndromes
démentiels que les hommes, mais qu’elles prodiguent
environ deux-tiers de 'aide informelle, et qu'elles sont
trés majoritaires chez les professionnels du soin et de
Paccompagnement. Il n'apparait paradoxalement que

tres peu de travaux scientiﬁques sur ces questions.

PRIORITES DE RECHERCHE

m Estimer combien seront les personnes en perte d’auto-
nomie cognitive dans les prochaines années, quels se-
ront leurs besoins et de quels soutiens familiaux elles
pourront bénéficier.

m Ftudier comment améliorer le financement et la gou-
vernance des politiques publiques dédiées aux per-
sonnes ayant la maladie d’Alzheimer, tant au plan
national qu’a I’échelle des territoires.

PROPOSITIONS D’ACTION

m Faire en sorte que le financement de la perte d’auto-
nomie soit efficient et équitable et tienne compte des
différences qui existent entre les territoires, les genres
et les générations.

m Entreprendre des actions pour une répartition plus
équitable entre les hommes et les femmes de I’'accom-
pagnement quotidien des personnes en situation de
handicap cognitif.
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DEFI 12

ADAPTER L'ORGANISATION
DU TRAVAIL, LHABITAT
ET LE CADRE LEGAL

Rendre la
société plus
inclusive
vis-a-vis des
personnes
en difficulté
cognitive

et de leurs
proches
aidants,
c’est aussi
mieux
adapter
I'organisa-
tion du
travail,
I’habitat

et le cadre
légal a leurs
besoins.

Une proportion croissante de per-
sonnes en Age de travailler risque,
demain, d’étre atteinte de troubles
cognitifs. Il faut donc créer un
monde du travail accueillant pour
les personnes en difficulté cognitive.
Les proches sont aussi et ce, des
aujourd’hui, directement concer-
nés : de manicre générale, 47 % des
aidants exercent une activité pro-
fessionnelle. Beaucoup souhaitent
conserver leur emploi, qui leur
apporte des ressources financieres,
des liens sociaux et une forme de
répit vis-a-vis de l'aide. Il faut donc
permettre aux proches aidants de
concilier l'aide et une activieé pro-
fessionnelle. Le probléeme concerne
aussi les entreprises, puisque les ai-
dants représenteraient aujourd’hui
15 4 20 % de la population active.
Comment les entreprises vont-elles
sadapter a cette nouvelle réalité ?

Rendre la société plus inclusive,
Cest aussi réfléchir aux aménage-
ments qui permettront, & l'avenir,
4 une population agée de plus en
plus nombreuse, et potentielle-
ment confrontée 2 des difficuleés
cognitives, de vivre plus long-
temps & domicile. Le probleme
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releve, d’'une part, de la conception de I'habitat :
quelles adaprations faut-il mettre en place dés la
conception pour quon puisse faire évoluer 'ha-
bitat si des incapacités cognitives apparaissent ?
Il reléve, d’autre part, de l'urbanisme : comment batir
des « quartiers favorables au vieillissement » et, plus
spécifiquement, au vieillissement cognitif ?

Le probléme est enfin celui du cadre légal. En An-
gleterre, le Mental Capacity Act (2005) énonce des
criteres permettant de déterminer si une personne
est capable de prendre une décision et indique en
fonction de quels principes les proches et les pro-
fessionnels doivent prendre les décisions lorsque la
personne ne peut plus le faire seule. Labsence, en
France, de telles dispositions pose des difficultés
chaque fois que la capacité d’une personne a consen-
tir ou & décider est incertaine ou fragile.

PRIORITES DE RECHERCHE

m Identifier les mesures a prendre pour permettre aux
personnes en situation de handicap cognitif qui le
souhaitent de continuer a exercer une activité profes-
sionnelle.

m Expérimenter des adaptations de I'habitat, des trans-
ports et de I'urbanisme afin que les personnes en diffi-
culté cognitive puissent continuer d’étre incluses dans
la vie de la cité et y participer.

PROPOSITIONS D’ACTION

m Faire évoluer le monde du travail pour tenir compte du
fait qu’une proportion importante de personnes en ac-
tivité professionnelle seront au cours de leur carriére
des « aidants ».

m Proposer des évolutions du droit pour mieux aider les
personnes qui, sans étre dans I'incapacité d’exprimer
leur volonté, rencontrent des difficultés pour prendre
seules certaines décisions ou pour donner un consen-
tement formel.
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Le nombre de personnes ayant la
maladie d’Alzheimer ou un syn-
drome apparenté va beaucoup
augmenter dans les prochaines
années.

La perspective de découvrir 2
court terme des traitements mé-
dicaux est incertaine.

Comment répondre aux difficul-
tés actuelles tout en anticipant les
besoins de demain?

Comment batir une réponse
respectueuse des droits et de la
dignité des personnes, tout en
tenant compte des contraintes
budgétaires?

La Fondation Médéric Alzheimer
identifie trois chantiers et douze
défis pour batir ensemble, d’ici &
2030, une société inclusive vis-a-
vis des personnes en situation de

handicap cognitif.




