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Chiffres maladie

1.2million
de personnes malades en France

dont

35 000 ont - de 65 ans

225 000
nouveaux cas

sont diagnostiqués chaque année
(1 toutes les 3 minutes)

0
traitement 
curatif

Présente sur tous les territoires et soutenue par des bénévoles et professionnels formés, 
France Alzheimer et maladies apparentées poursuit ses ambitions : 

celle d’apporter aux familles des solutions immédiates pour mieux vivre la maladie, 
et celle de permettre aux équipes de chercheurs de mieux la maîtriser demain.
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La Journée mondiale Alzheimer, le 21 septembre 2020, reviendra sur le traumatisme 
encore à l’œuvre de la crise sanitaire due à la Covid-19. Sans nier les beaux élans de 
générosité et de solidarité qu’elle a fait naître, cette crise a jeté une lumière crue sur 
le peu de connaissances des injustices et souffrances vécues par les familles touchées 
par la maladie d’Alzheimer. Elle a aussi révélé le manque d’engagement politique pour 
leur apporter des solutions rapides, concrètes et adaptées. 

Mobilisés pour offrir une écoute et des conseils, les bénévoles de France Alzheimer et 
maladies apparentées et les professionnels à nos côtés ont reçu et reçoivent encore 
aujourd’hui des témoignages glaçants de personnes épuisées qui ont vu la maladie 
gagner du terrain. Cette détresse, nous l’entendons et elle nous engage à renforcer 
notre présence au plus près des familles, à décupler nos actions de soutien et d’accom-
pagnement et à lutter contre toute forme de discriminations qui enferment et isolent.  

Proximité, accompagnement, inclusivité : 
les trois pilliers de France Alzheimer et maladies apparentées

Grâce à notre réseau de 99 associations départementales et à nos 2200 bénévoles, 
grâce à cette proximité et à notre travail de terrain, nous sommes à l’écoute des fa-
milles et de leurs besoins. 

En l’absence de traitement curatif, le travail de notre association montre tout le po-
tentiel des activités stimulant les fonctions cognitives et sensorielles des personnes 
malades. Leurs familles, elles, doivent avoir un accompagnement sur-mesure qui leur 
permette de s’adapter aux différents stades de la maladie et de prendre de néces-
saires temps de répit. 

Tournée vers l’inclusivité, notre association lutte contre toute forme de préjugés. Les 
Français l’ont exprimé, cette maladie les effraie puisqu’ils la placent au deuxième 
rang des maladies les plus anxiogènes. La peur ou l’ignorance nous rend parfois 
impuissants ou mal à l’aise vis-à-vis de celles et ceux qui ne nous demandent qu’un 
peu de bienveillance. 

Changer de regard sur la maladie, c’est aider les personnes concernées à poursuivre 
leurs activités sociales ou civiques, dans des villes et villages accueillants et ouverts. 
Changer de regard sur la maladie, c’est lutter sans relâche contre les tabous qui em-
pêchent des familles entières d’organiser leur parcours de soins, leur parcours de vie.

J O E L  J A O U E N
Président de l’Union France Alzheimer
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Grâce à son réseau de 99 associations départementales et au travail de 2200 
bénévoles formés, France Alzheimer et maladies apparentées dispose d’un atout 
majeur : la proximité avec les personnes malades et les aidants. Elle nous permet 
de connaître les besoins et les attentes des familles mais aussi de comprendre 
leur quotidien et leurs difficultés.

Être présent sur tous les territoires

Être proche des familles, c’est leur offrir rapi-
dement un premier contact, une main tendue, 
une oreille attentive. Cette proximité est rendue 
possible grâce à notre réseau d’associations 
départementales et à nos bénévoles engagés. 
Nos forces vives s’adaptent, aux réalités locales.

Vivre la maladie en milieu rural
Notre association est active sur tout le territoire 
français, y compris en milieu rural. Les difficultés 
y sont diverses : des hôpitaux et des dispositifs 
d’aide éloignés, des problèmes de mobilité, 
une pénurie de médecins… Un des dangers : 
l’isolement. Les associations départementales 
s’adaptent et proposent des dispositifs d’aide 
itinérants ou numériques.

Parfois, dans les Drom-Com, tout est à faire
Face à l’absence totale de structures sur un 
territoire comme Mayotte, qui ne compte 
ni Ehpad ni accueil de jour, l’association dé-
partementale s’est mobilisée pour aider les 
personnes malades et les familles. De là est 
née une consultation mémoire à distance, en 
visioconférence, avec des neurologues à Paris, 
pour établir des diagnostics.

Rencontrer les personnes malades 
dans toute leur diversité 
Il n’existe pas de profil-type du malade d’Al-
zheimer. Pourtant, l’amalgame est souvent fait 
et la représentation du vieux, grabataire et 
dépendant est communément admise. Proche 
de nos familles, notre association révèle une 
réalité bien plus contrastée.

Les malades jeunes, ça existe aussi
Le diagnostic de la maladie d’Alzheimer ou d’une 
maladie apparentée peut tomber très tôt, même 
avant 50 ans, avec toutes les conséquences que 

cela implique sur la vie de famille, la vie profes-
sionnelle.... En France, on estime le nombre de 
personnes malades de moins de 65 ans à 35000.

Vivre seul avec la maladie, en toute autonomie
De nombreuses personnes vivent seules à leur 
domicile avec la maladie, sans proche aidant. 
Elles font preuve d’ingéniosité et d’une force 
mentale impressionnante pour rester indépen-
dantes le plus longtemps possible.

Révéler les injustices et les inégalités

Proche du terrain, l’association sait que l’égalité 
des chances n’existe pas partout. Sans plan 
d’aide adapté, certaines familles, souvent les 
plus démunies, sont contraintes de faire des 
choix qui ne correspondent pas à leurs besoins.  
C’est au politique de leur offrir un cadre social 
et solidaire qui les protège.

Aidants en activité professionnelle : le calvaire
Si 96 % des aidants en activité professionnelle 
souhaitent conserver leur travail, 79 % déclarent 
aussi avoir du mal à le faire. Ces aidants doivent 
au quotidien résister au stress, à la fatigue et ils 
sont parfois proches de l’épuisement total. Les 
mesures actuelles, comme les dons de congés, 
sont insuffisantes. Il appartient aux pouvoirs 
publics de définir un cadre juridique favorable 
à la conciliation de cette double activité.

Un accès inégal aux structures de répit
Être aidant est épuisant physiquement et 
psychologiquement. Des structures de répit 
peuvent leur permettre de souffler. Or, l’offre 
est mal répartie sur le territoire. Des aidants 
n’ont parfois pas la possibilité de s’y rendre 
parce qu’elle est trop éloignée du domicile ou 
parce qu’elle affiche complet.
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Des activités pour les personnes malades 

Rester actif permet de ralentir la progression 
de la maladie. C’est pourquoi notre association 
propose aux personnes malades de nom-
breuses activités comme de l’art thérapie, de 
l’équithérapie, du ping-pong... Elles permettent 
aux personnes malades de conserver leurs ca-
pacités cognitives et motrices, et de favoriser 
le lien social.

Bande à part, une émission de radio animée 
par des personnes malades
Notre association a développé une webradio 
proposant des émissions d’information ainsi 
qu’un talk-show toutes les trois semaines, pensé 
et animé par quatre personnes malades : Joëlle, 
Gérald, Jacques et Allyre.

Les bienfaits de l’équithérapie
Les personnes malades vivent surtout dans l’ins-
tant présent. Le cheval ne se projette pas non 
plus dans l’avenir, il ne juge pas. Conscientes des 
bienfaits de l’équithérapie, notre association et 
la Fédération Française d’Équitation (FFE) ont 
décidé de se rapprocher et imaginé, ensemble, 
plusieurs projets. 

Des solutions adaptées pour les aidants

Pour soutenir les aidants dans leur engagement, 
notre association a mis en place de nombreux 
dispositifs, groupes de parole, entretiens psy-
chologiques individuels, pour les soulager et les 
aider à mieux réagir aux situations conflictuelles 
ou douloureuses.

Un parcours de formation de 14h
Accompagner une personne présentant une 
maladie cognitive évolutive est une mis-
sion complexe qui amène les proches à se 

questionner et s'adapter quotidiennement. Ils 
doivent donc disposer d'informations et d'outils 
pour comprendre les expressions de la maladie, 
recueillir les besoins de la personne malade et 
trouver les moyens d'aménager la relation pour 
maintenir le lien.

Et après le domicile ?
Pour assurer la continuité du projet de vie, 
France Alzheimer encourage toute forme d’ini-
tiatives visant à renforcer le rôle et la place des 
familles dans les Ehpad. Elle prône également le 
développement de formes alternatives à l’éta-
blissement : l’habitat partagé, le baluchonnage, 
l’accueil familial, et dernièrement, comme à Dax, 
le Village Alzheimer.

Des moments de partage 
et de répit pour les familles 
Notre association propose de nombreuses 
activités aux personnes malades et aux aidants 
pour qu’ils continuent à sortir et à être actifs, 
pour qu’ils vivent des moments ensemble, ce 
qui permet aussi d’éviter l’isolement. Certaines 
associations départementales organisent des 
cours de cuisine, d’autres un bistrot musical, 
d’autres encore des visites de musées...

Le tango, pour oublier la maladie en dansant
La musique et la danse sont de beaux moyens 
pour mettre le corps en mouvement, exprimer 
des émotions, stimuler les sens. Leurs bienfaits 
sont multiples pour la personne malade. C’est 
pourquoi, l’association du Loiret propose des 
cours de tango. Des cours qui permettent aussi 
à chaque couple de se retrouver, de s’amuser, 
de vivre un beau moment ensemble.

Notre association accompagne les personnes malades, les aidants et les familles 
durant toutes les étapes de la maladie, en leur proposant des activités adaptées 
et une aide précieuse et diverse.
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Face à une maladie terriblement anxiogène, notre association se bat contre les 
préjugés qui enferment et isolent, contre les peurs qui conduisent les personnes 
malades à retarder leur diagnostic, contre les tabous qui empêchent des familles 
entières de poursuivre leurs activités sociales ou civiques.

Un symbole bienveillant et fédérateur

Face à la maladie d’Alzheimer, nous avons tous 
un rôle à jouer. France Alzheimer et maladies 
apparentées a imaginé un symbole pour affi-
cher publiquement sa solidarité. À porter ou 
à partager, cette délicate marque d’attention 
dit aux personnes malades et à leurs familles 
« oui, je suis sensible et sensibilisé, oui, je suis 
à vos côtés ». 

Des expériences de vie 
au sein de l’espace public 
Aussi longtemps qu’elles le peuvent, les per-
sonnes malades devraient pouvoir se déplacer 
sereinement dans leur commune, faire leurs 
courses, pratiquer un sport ou un loisir. Pour 
les accompagner dans leur quotidien, France 
Alzheimer a développé des partenariats forts, 
nationaux ou locaux, avec des fédérations spor-
tives, des institutions culturelles, des mairies...

Du ping-pong, pour prendre la maladie à revers
À Levallois, des personnes malades jouent au 
ping-pong aux heures normales d’ouverture 
du club, et avec des personnes qui ne sont 
pas touchées par la maladie. Ce projet-pilote 
ayant fait ses preuves, notre association et la 
Fédération française de tennis de table (FFTT) 
ont noué un partenariat pour qu’il essaime dans 
toute la France.

Au café, incognito parmi les autres clients 
Le café mémoire, c’est la première action de 
notre association. Au moins une fois par mois, 
dans des centaines de cafés en France, des 
personnes malades et des aidants se retrouvent, 
parmi les autres clients, pour discuter de la 
pluie et du beau temps, de leurs bonheurs et 
de leurs difficultés.

Des jardins partagés à Montpellier
L’association Mosaïque des hommes et des 
jardins organise des ateliers de jardinage à 
visée thérapeutique, notamment pour des 
personnes touchées par la maladie d’Alzhei-
mer et leurs aidants, sur des terrains prêtés 
par la Ville de Montpellier. Un très beau projet 
où des personnes malades côtoient d’autres 
Montpelliérains. 

Une dynamique « Ville aidante Alzheimer »

Les personnes malades se voient encore large-
ment réduites au statut de malade, à la parole 
disqualifiée et aux compétences oubliées. 
Pourtant, elles ont des choses à dire, à propo-
ser, à partager. En adhérant à la charte « Ville 
aidante Alzheimer », avec France Alzheimer, les 
collectivités affirment leur volonté de faciliter 
la connaissance sur la maladie et de déployer 
des actions en faveur des familles concernées.

Des commerçants sensibilisés
Si plus de 250 villes de France ont signé la charte 
« Ville aidante Alzheimer », des commerçants ont 
également été sensibilisés suite à la visite de 
bénévoles des associations départementales. 
Ils ont notamment appris à réagir à bon escient 
avec des personnes touchées par la maladie.

Des gendarmes et des pompiers formés
Des casernes et des commissariats de divers 
départements ont participé à des séances 
d’information données par les associations 
départementales. Le but : permettre aux po-
liciers, aux gendarmes et aux pompiers d’en 
savoir plus sur la maladie pour mieux réagir 
face à des personnes malades, notamment en 
cas d’errance.
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Sensibiliser l’opinion 
et les pouvoirs publics

Former 
les professionnels de santé

Contribuer au progrès 
de la recherche

Accompagner 
et soutenir les familles

Forte de son expérience de terrain, 
France Alzheimer et maladies ap-
parentées se mobilise et porte la 
voix des familles sur de nombreux 
sujets relatifs à la prise en soins des 
personnes malades et à l’accompa-
gnement de leurs proches aidants.

Parce que lutter contre la maladie 
d’Alzheimer et les maladies appa-
rentées passe aussi par une meil-
leure prise en soins, L’Institut France 
Alzheimer forme les professionnels 
qui accompagnent les personnes 
malades en perte d’autonomie.

Pour faire avancer les connaissances 
scientifiques et médicales, pour 
mettre au point des traitements 
spécifiques et efficaces, France 
Alzheimer et maladies apparentées 
finance depuis 1988 des projets de 
recherche innovants et prometteurs. 

Des activités et des ateliers pour les personnes malades

Un programme de type « éducation thérapeutique du 
patient », pour donner, en début de maladie, les moyens 
de mobiliser ses ressources pour adapter, composer et 
organiser son quotidien. 

Un suivi personnalisé du malade jeune, adapté aux be-
soins et aux problématiques spécifiques des - de 65 ans. 

Des ateliers à médiation artistique, chant, danse, pein-
ture pour favoriser l’expression des capacités préservées 
et donner libre court à la créativité de chacun. 

Des ateliers de mobilisation cognitive, pour solliciter et 
stimuler les différentes mémoires et les fonctions exécutives 
et attentionnelles.

Des activités physiques adaptées, pour se réconcilier 
avec son corps et mieux gérer son stress et son anxiété.

Des solutions gratuites et adaptées pour les aidants

La formation des aidants, pour comprendre l’évolution 
de la maladie, mieux vivre sa relation et repérer les aides 
humaines et financières.

Des groupes de parole, pour échanger ses expériences 
et organiser chaque parcours de vie.

Du soutien psychologique individuel, pour exprimer ses 
émotions à un professionnel dans un cadre de confiance. 

Des moments de partage et de répit pour les familles

Des actions de convivialité, pour retrouver le goût des loi-
sirs autour d’une activité adaptée : chant, danse, cuisine, etc.

Des cafés mémoire, pour partager des informations dans 
un espace public convivial.

Des haltes relais, pour accompagner en douceur vers l’ac-
ceptation progressive d’aides extérieures tout en partageant 
un moment de plaisir.

Des séjours vacances, pour s’offrir quelques jours à la mer 
ou à la montagne et se ressourcer dans un cadre privilégié 
et sécurisé.

Un programme « art, culture et Alzheimer », pour passer 
un moment agréable dans un lieu culturel prestigieux.

Un malade, c’est toute une fa-
mille qui a besoin d’aide. France 
Alzheimer et maladies apparen-
tées, son réseau d’une centaine 
d’associations départementales 
et ses milliers de bénévoles pro-
posent des solutions adaptées, 
à chaque étape de la maladie.
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