Paris, 14 avril 2026

Une enquéte pointe le mécontentement vis-a-vis de I'action des pouvoirs publics

Alors que la maladie inquiéte toujours massivement les Frangais, une étude souligne le
mécontentement vis-a-vis de I'action des pouvoirs publics, le besoin de mieux informer et
I'impact sur toutes les dimensions de la vie des aidants

A l'initiative de I’association France Alzheimer et maladies apparentées et du cabinet Baltasar,
une enquéte conduite par I'lIFOP, publiée aujourd’hui, a pour la premiére fois dans une
approche croisée :

- Mesuré aupres du grand public les connaissances, représentations et perceptions
gu’ont les Francais de la maladie d’Alzheimer,

- Etrecueilli le témoignage d’aidants, a travers la réunion de deux groupes, |’'un
composé de conjoints aidants, I'autre d’enfants aidants.

Cette approche croisée permet a la fois d’approfondir le vécu des aidants, tandis que la
logique de plans de lutte contre la maladie d’Alzheimer s’est essoufflée, et prés de 10 ans
apres le déremboursement des anti-Alzheimer. Dans le méme temps, elle donne |'occasion de
relever la connaissance que les Francais ont de la maladie.

« Cette étude met en avant des vécus qui permettent de comprendre I'impact intégral de la
maladie d’Alzheimer sur les familles, et en conséquence le poids que portent les aidants
aujourd’hui. Il est indispensable que leur quotidien soit amélioré, en leur donnant une
meilleure information sur la maladie, sur les structures existantes, en leur proposant
également une consultation dédiée. Améliorer la santé et la qualité de vie de I'aidant est une
garantie d'un maintien a domicile plus long du patient, ce qui est le souhait des patients, des
aidants, des médecins et des pouvoirs publics » souligne le Professeur David Wallon, Président
de la Fédération des Centres Mémoire. « L’enquéte met aussi en avant les enjeux sur lesquels
notre parcours de soins peine encore a remplir ses missions : mieux informer la population
générale, accélérer le chemin vers le diagnostic, renforcer et éclaircir I’offre de soins ».

La maladie d’Alzheimer et les maladies apparentées touchent actuellement plus de 1,4 million
de personnes en France et 225 000 nouveaux cas sont diagnostiqués chaque année. Au total,
plus de 3,5 millions de personnes sont concernées par la maladie, en prenant en compte les
proches aidants. D’ici a 2050, le nombre de personnes atteintes de maladie d’Alzheimer en
France sera multiplié par deux.



Les Francais se sentent trés concernés par la maladie d’Alzheimer, mais la connaissance de
la maladie reste parcellaire et I'obtention d’un diagnostic demeure trop complexe

Maladie neurodégénérative du cerveau chronique et d’évolution progressive, Alzheimer est
percue par les Francais, de par la hausse de sa prévalence et de son caractére anxiogene,
comme un enjeu majeur de santé publique. L'enquéte révele ainsi que :

- 90 % d’entre eux estiment que tout le monde est concerné par cette pathologie ;
- Et 98 % estiment que c’est une maladie grave.

Derriere cette compréhension premiere de la maladie, une connaissance trés parcellaire de
celle-ci et de ses premiers symptomes apparait : seuls 55 % des Francais se sentent informés
sur la maladie d’Alzheimer et trés peu ont le réflexe d’en parler avec leur médecin traitant
(11%), courroie pourtant essentielle de transmission de I'information et d’orientation.

Dans la pratique, I’étude montre que les aidants rencontrent souvent des difficultés a décoder
les premiers signes de la maladie les attribuant a des troubles cognitifs normaux liés au
vieillissement ou a des facteurs exogénes. Ainsi un ensemble de facteurs, depuis la
minimisation des symptomes en passant par une problématique de déserts médicaux, jusqu’a
I’éloignement physique des aidants conduit a des retards de pose de diagnostic, tres
dommageables pour la suite du parcours. Les aidants interrogés témoignent ainsi d’un
parcours médical jugé extrémement complexe, long et chronophage avant d’obtenir un
diagnostic, pouvant aller jusqu’a 2 ans d’errance et plus selon la majorité des aidants
rencontrés.

Alors que le fardeau vécu par les aidants s’accroit, I’action des pouvoirs publics est pergue
de maniére trés négative par les Frangais (71% d’opinions défavorables)

Tandis que les aidants sont devenus de fait I’'un des piliers du choix collectif de privilégier le
maintien a domicile des personnes, ces derniers ont le sentiment de porter un fardeau
excessif et d’étre insuffisamment informés sur les dispositifs existants.

-« Jetrouve qu'on se repose justement beaucoup sur les aidants. », « C'est un peu le
sentiment d'étre abandonnée. De toute fagon, on compte sur les associations et les
aidants, c'est tout. Le gouvernement, les politiques, ils se déchargent un petit peu donc
c'est lamentable » (Conjointes aidantes) ;

-« Moij'ai arrété d'avoir une vie professionnelle, je ne travaille plus dans une boite et je
travaille a domicile, donc ¢a c'est quand méme un peu pesant je trouve, méme si je
continue a avoir des contacts » (Enfants aidants).

L’étude montre également que ce sentiment est largement partagé en population générale,
puisque les Frangais connaissent mal les structures et accompagnements existants :

- Seuls 40 % ont connaissance des unités Alzheimer en EHPAD, 32 % des associations
dédiées, 29 % des accueils de jour spécialisés Alzheimer.



- Les chiffres se dégradent encore concernant les consultations mémoires (18 %) ou les
plateformes d’accompagnement et de répit pour les aidants (17 %).

Par ailleurs, le déremboursement des médicaments dits anti-Alzheimer en 2018 a conduit a ce
que plus de 40 % des Francais ignorent I'existence de ces traitements symptomatiques. Chez
les aidants interrogés, ce déremboursement a donné le sentiment que ces médicaments
n’étaient pas utiles et a suscité une incompréhension sur leur finalité, alors qu’ils sont
toujours accessibles et prescrits dans certains cas.

Cette situation fait qu’aujourd’hui les Francgais sont massivement insatisfaits de I'action des
pouvoirs publics concernant la maladie d’Alzheimer, puisque 71 % des sondés jugent cette
action insatisfaisante. A I'inverse, les attentes des Francais sont importantes face a cette
maladie qui effraie, puisque 91 % d’entre eux sont préts a prendre un traitement contre la
maladie d’Alzheimer.

« Notre maniére de répondre a la maladie d’Alzheimer arrive aujourd’hui a un tournant. Les
patients et les aidants sont trop souvent laissés sans solution avec une offre de soins
insuffisante. Cela a un impact sur la qualité de vie de chacun, et sur la société aussi. Le colt du
désengagement autour de la maladie d’Alzheimer est supérieur au codt d’une véritable
politique de lutte contre la maladie, qui méle information du grand public, déploiement de
structures et dispositifs d’accompagnement adaptés et renforcement de I'offre de soins »
conclut Joél Jaouen, Président de I'association France Alzheimer et maladies apparentées.

L’étude est a retrouver dans son intégralité ci-dessous.

A propos de France Alzheimer et maladies apparentées :

L’association France Alzheimer et maladies apparentées, reconnue d’utilité publique,
accompagne depuis plus de 40 ans les personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer ou une
maladie apparentée et leurs proches aidants, grace a son réseau de 102 associations
départementales et territoriales. En plus de I'aide apportée aux personnes concernées, elle
remplit trois autres missions : le soutien a la recherche, la formation des aidants, des
bénévoles et des professionnels de santé et du médico-social, la sensibilisation du grand
public et I'interpellation des pouvoirs publics.

A propos de Baltasar :

Baltasar est un cabinet de conseil en communication et affaires publiques fondé en 2023.
Présent sur les secteurs de la santé, de la nutrition, de I'agriculture, de la péche et de
I'industrie, il défend et promeut a travers ses accompagnements les souverainetés
alimentaires, économiques, industrielles et sanitaires francaises et européennes. En santé, il
s’intéresse en particulier aux enjeux de qualité de vie et a la mise en place de parcours de
soins globaux sur les aires thérapeutiques ou il s’engage.
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) Méthodologie de U'enquéte quantitative

Lenquéte a été menée aupres d’un
échantillon de 1000 personnes
représentatif de la population francaise
agée de 18 ans et plus.

La représentativité de U'échantillon a été
assurée par la méthode des quotas (sexe,
age, profession de la personne
interrogée) aprés stratification par région
et catégorie d'agglomération.

AIDE A LA LECTURE DES RESULTATS

XX% XX% Indiquent des écarts significatifs par rapport a la moyenne.

Les interviews ont été réalisées par
qguestionnaire auto-administré en ligne
du 24 au 25 novembre 2025.




. Meéthodologie de 'enquéte qualitative : des triades aupres d’aidants familiaux

— Les criteres communs aux entretiens : —
2 triades en ligne de 2h30 réalisés entre les 18 et 19 novembre 2025

- Diagnostic médical poséily2 a6 ans
- Mix des territoires représentés

Enfants aidants Conjoints aidants - Mix des zones d’habitation (zones urbaines,
péri-urbaines et rurales)

N J N J
Y Y
Tous enfants d’un parent atteint Tous conjoints d’un partenaire atteint
d’Alzheimer d’Alzheimer
Boulogne
2 femmes et 1 homme 4 femmes NANtES  woovvoooss Billancourt
® <
51-63 ans 68 - 76 ans
'( ......... :
() :
............... >
. : Lyon, Hauterives et
Mo|ssac ...................

Saint-Didier-au-Mont-D’or
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D Les évocations spontanées a l'égard de la maladie d’Alzheimer

Question : Quand vous entendez le mot « Alzheimer », quels mots ou images vous viennent spontanément a Uesprit ? (Question ouverte)

ST Perte de mémoire / oubli / troubles amnésiques

Perte de mémoire, oubli, mémoire défaillante

Troubles cognitifs, démence, effondrement mental

Perte des repéres, désorientation, confusion (temps, espace, personnes)
ST Maladie / dégénérescence physique et cérébrale
Maladie grave, dégénérative, incurable

Maladie neurologique, dégénérescence du cerveau

Mort, fin de vie

ST Vieillesse / personnes agées

Vieillesse, sénilité, vieillissement

Personnes agées, grands-parents, ancien(ne)s

ST Emotions négatives (peur, tristesse, angoisse, inquiétude)
Tristesse, souffrance, désespoir, isolement psychologique

Peur, angoisse, effroi, inquiétude face a la maladie

ST Perte d'autonomie / dépendance

Dépendance, aide, perte d’autonomie

Maison de retraite, EHPAD

ST Famille, proches, aidants

Souci pour les proches, souffrance des aidants

Difficultés familiales

Autres

NSP

@

I G5
I ¢0°)
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. 7%
I 307
I 25
N 6%

I 1%

I 15%

Hommes [ 55

R o F

B 5%
I 127%
I 10%
B 4%
I 12% .1824ans  .25-34ans

. 35-49 ans . 50-64 ans

I 10% e o

B 2%
Bl 5%
B 4%
I 1%
B 4%
B 3%

(*) Le total est supérieur a 100, les interviewés ayant pu donner deux réponses.

** Sous-total logique : Le sous-total est supérieur a la somme des items. Les répondants avaient en effet la possibilité de mentionner plusieurs idées mais n'ont été comptabilisés qu'une seule fois dans le calcul de chaque sous-total.

Femmes N 64

. 65 ans et plus



D Le sentiment d’étre informé sur la maladie d’Alzheimer

Question : De maniére générale, vous sentez-vous bien informé(e) sur la maladie d’Alzheimer ?

Se sentent « trés bien informé »
sur la maladie d’Alzheimer

...selon la
connaissance d’'une
... selon la catégorie personne atteinte de la
d’agglomeration : maladie d’Alzheimer
dans son entourage:

955%

...selon I'age :

r i
| |
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
! 1
1 1
1 1
1 I
. i :
des Francais P 1s24ans ] 11 l
. z H Agglomération 1

se sentent informés sur la N, s parisienne - 15 o , :
. ) . -34 ans - ui 1 1

maladie d’Alzheime ] . |
Com. urbaine de 1

i 35-49 ans - 10 province . 7 i

: 1

! so-64ans ] 5 Non I 6 i

! Commune rurale . 8 !

: i

1 1

1 1

1 1

1 1

1 1

1 1

1 1

: :

65 ans et plus . 8

M Oui, trés bien informé ® Oui, plutot bien informé
= Non, pas vraiment informé M Non, pas du tout informé
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Le recours a Internet : le premier réflexe pour les enfants aidants
des lors gu’ils ont besoin d’information (forums de discussion, sites
institutionnels comme celui du ministere de la Santé. Les sites de
laboratoires pharmaceutiques ou de France Alzheimer ne sont a
Uinverse jamais évoqués).

Des attitudes a l’égard du recours a Internet qui se révelent plus
contrastées auprés des conjointes aidants : certaines sont tres
actives dans la recherche d’information et ont un réflexe Internet
important, d’autres se montrent plus passives, et utilisent Internet
seulement en réception de 'information.

@r

‘ frop oU on peut se renseigner. »

. Une information jugée parcellaire et insuffisante (1/2)

« En cherchant moi-méme au fravers de ce que je —‘
peux, Internet surtout. », « Vraiment chercher de I'info,

non, pas frop... »
(Conjointes aidantes)

« C'est vrai qu'Internet, il y a quand méme une mine
d'informations. Apres, il faut faire du tri parce que ca
peut étre sur des forums aussi ou il y a des gens qui
parlent de cette pathologie. Mais c'est vrai qu'apres, si
je fais des recherches, je vais plus aller sur des sites qui
sont des sites gouvernementaux, donc les hopitaux
publics, des sites ouU il y a plus des informations
officielles. Les sites, ca peut étre sur le ministere de la
Santé, des sites qui sont quand méme officiels pour
pouvoir quand méme avoir des informations qui sont
fiables. C'est vrai qu'en dehors de ¢a, je ne sais pas

(Enfants aidants)



. Une information jugée parcellaire et insuffisante (2/2)

Le médecin traitant : un second réflexe dans la recherche
d’information (voire le premier pour certaines conjointes
aidantes), mais avec toutefois un niveau informatif relatif dans
la mesure ou le généraliste peut donner Uimpression de ne pas
étre pleinement a la pointe des connaissances en matiere
d’Alzheimer, faute d’étre spécialiste (+++ si le médecin est agé
selon les enfants aidants).

Les enfants aidants considerent en outre que le médecin
traitant reste généralement assez disponible via la messagerie
Doctolib ou par téléphone. Il représente d’ailleurs souvent le
seul véritable relais physique en zone rurale.

Viennent ensuite le neurologue, le psychologue ou le
psychiatre, bien que ’acces a ces spécialistes nécessite de
patienter jusqu'au rendez-vous médical (ils ne sont pas jugés
aussi accessibles que le généraliste).

@r

[

« Le médecin aussi, qui n'est pas toujours a la pointe de tout, 4‘
mais qui peut essayer quand méme. Ils ont beaucoup de
maladies a gérer, donc ils ne peuvent pas étre spécialistes
dans tout. Apres, il faut aller voir ce qu'ils appellent les
psychologues ou les psychiatres, et puis apres des
neurologues. Apres, on passe par une chaine meédicale qui est
assez lourde quand méme. »

(Enfants aidants)

« Nous aussi on va voir le neurologue, un psychiatre, mais on
ne peut pas I'appeler comme ¢a, on lui pose nos questions
quand on va le voir tous les 3 ou 6 mois, ca dépend. Donc Iq,
on pose nos questions, on leur demande effectivement
comment peut évoluer la maladie. », « Oui, via la messagerie
Doctolib. lls nous font passer soit des ordonnances pour des
examens complémentaires ou autre. Donc, c'est quand
méme assez réactif. »

(Enfants aidants)



Question : Selon vous, la maladie d'Alzheimer est-elle une maladie...

98%

des Francais

estiment que I'Alzheimer
est une maladie grave

W Trés grave W Assez grave M Peu grave

@

?

M Pas grave du tout

La gravité percue de la maladie d’Alzheimer

Estiment qu’il s’agit d’'une maladie
« trés grave » :

... selon la
connaissance d’'une
...selon Page : = selon Ia' cat.égo.rie personne atteinte de la
d’agglomeration : maladie d’Alzheimer

dans son entourage:

18-24 ans - 61 Agglomération - 63
5530 ans - 60 parisienne
Com. urbaine de
35-49 ans - 63 province - 66
B

50-64 ans 71

Commune rurale

o
65 ans et plus - 74

i
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
:

Oui 73 :
1
1
1
1
:

Non 63 :
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
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D Une maladie jugee anxiogene

Des sentiments d’inquiétude, voire de peur qui
placent les enfants et conjoints aidants dans
Cincompréhension et Uimpuissance, avec une
maladie dont U’évolution jugée décliniste parait
inexorable

Une incertitude dominante concernant le rythme
d’évolution d'Alzheimer, qui exacerbe son
caractére anxiogéne

Une maladie qui entraine chez la
personne qui en est atteinte des
comportements imprévisibles, voire

@ agressifs (sautes d’humeurs jugées
[D incontrélables, phénomenes d’agressivité
verbale et/ ou physique)

Une maladie jugée usante, dans laquelle

laidant bascule dans un statut différent =
vis-a-vis de son parent ou de son é, ;i I}
conjoint pour assurer le quotidien, avec un
poids important en termes de charge et de
responsabilité

Une problématique de perte de repéres dans le temps

dans le registre de la distance et a fortiori de la et espace qui expose le proche vivant avec Alzheimer a
perte (perte de son parent/ conjoint tel qu’il était des situations potentiellement dangereuses (dangers
avant, perte de savie d’avant, perte de ses projets domestiques mais aussi dangers extérieurs liés au fait de
personnels mais aussi de ses projets de couple pour ne plus pouvoir se repérer)
les conjoints aidants)

6 i'(op 11

Une maladie qui fait basculer les aidants familiaux




' ’estimation de U'age a partir duquel on peut commencer a étre atteint par la maladie d’Alzheimer

Question : A partir de quel 4ge pensez-vous qu'on peut commencer a étre atteint par la maladie d'Alzheimer ?

62% des Francais estiment que I'on peut commencer
a étre atteint par la maladie d’Alzheimer aprés 50 ans

A
| 1
38% ST T T T
! Moyenne
| 50,1
13%
5%
Moins de 50 ans Entre 50 et 64 ans Entre 65 et 74 ans Plus de 75 ans

-—— -



. La caractérisation de UAlzheimer comme une maladie ou une conséquence du vieillissement

Question : Selon vous, la maladie d’Alzheimer est-elle... ?

... selon I'age :
Une maladie a part
0 95% o
s —_—>
entiere 93% 94% 95%
90% 89Y%
. 18-24 ans . 25-34 ans . 35-49 ans .50-64 ans .65 ans et plus

... selon la connaissance d’une personne atteinte

Une conséquence de la maladie d’Alzheimer dans son entourage:
normale du 7%

vieillissement

Gi‘(‘:’P 13



D Ladhésion a différentes affirmations relatives a la maladie d’Alzheimer

Question : Pour chacune des affirmations suivantes, dites si vous étes d’accord ou pas ?

Total

« D’ACCORD »

La maladie d’Alzheimer concerne tout le monde

La maladie d’Alzheimer est une forme de démence

On peut vivre longtemps avec la maladie d’Alzheimer

Il existe des moyens de prévention contre la maladie
d'Alzheimer

La maladie d'Alzheimer fait partie du vieillissement normal

C’est une maladie dont on parle trop

90%

74%

72%

57%

26%

12%

IO

T T

m Tout a fait d’accord

W Plutét d’accord

m Plutot pas d’accord

m Pas du tout d’accord

26%

28%

43%

74%

88%

Total
« PAS D’ACCORD »
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' La satisfaction vis-a-vis de l'action des pouvoirs publics en matiére de lutte contre la maladie d’Alzheimer

Question : Diriez-vous que l'action des pouvoirs publics en matiére de lutte contre la maladie d'Alzheimer est... ?

Ne se déclarent « pas satisfaits du
tout » :

29%

... selon le sentiment

... selon la catégorie

...selon l'age : , P d’étre informé sur la
des Francais d'agglomération : maladie d’Alzheimer :
ugent satisfaisante I'action s2aans [ 10 o
Agglomération

1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
. . 1
1
des pouvoirs publics en L st . arisienne
matiere de lutte contre la | . o urbaine
. . q 1 om. urbaine de
maladie d’Alzheime o 3saoans [N 15 province
1
H Non 20
! 22
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1

so-64ans [ 16
65 ans et plus - 16

Commune rurale

(=Y I
=
=
~N

1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
oui 10 i
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1

M Trés satisfaisante M Assez satisfaisante M Peu satisfaisante M Pas satisfaisante du tout
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) Un diagnostic assez convergent chez les aidants
vis-a-vis de l'action des pouvoirs publics

Le constat d’une insuffisante action des pouvoirs publics :

Un engagement pergu comme peu perceptible, qui fait
reposer un « fardeau » excessif sur les aidants.

Des aides financiéres qui paraissent extrémement limitées
dans un contexte marqué par une crise du logement et des
prix qui n’ont pas retrouvé leur niveau d’avant inflation.

Un manque percu d’offre de structures spécialisées,
laissant peu d’alternative aux aidants ou alors, des solutions
de relais ponctuelles — en cause, un financement de UEtat
percu comme insuffisant.

Une prise en charge en EHPAD et a ’hopital percue comme
déshumanisée.

« Je trouve qu'on se repose justement beaucoup sur les —‘
aidants. », « C'est un peu le sentiment d'étre abandonnée.
De toute facon, on compte sur les associations et les

aidants, c'est fout. Le gouvernement, les politiques, ils se

déchargent un petit peu donc c'est lamentable. »
(Conjointes aidantes)

« Moi j'ai eu des problemes aux urgences, quand elle est
tombée sur la figure, on a attendu 4 heures, je crois. A un
moment, je n'‘avais pas de nouvelles. Je suis rentrée dans la
partie infirmier et j'ai vu ma mére toute nue. Elle était sur un
brancard, dans les couloirs, parce qu'il n'y avait plus de
place dans les boxes, et elle était toute nue. Elle avait
enlevé sa chemise de nuit, parce qu'elle ne savait pas ou
elle était, et elle était toute seule. Je suis rentrée, j'ai piqué
une colere. C'est vrai que ¢a fait mal, ¢ca fait fres mal. On a

I'impression d’étre des bouts de viande. »
‘ (Enfants aidants)

16



Entre méconnaissance du déremboursement de certains médicament
symptomatiques et réactions critiques des aidants

Un déremboursement de certains meédicaments
symptomatiques qui se révele trés largement méconnu par les
aidants rencontrés : seules deux conjointes aidantes en ont
entendu parler de fagon tres évasive. Quant au seul aidant dont le
parent en a usage, lapparition d’Alzheimer et le diagnostic étant
intervenue aprées le déremboursement, il n’en a donc pas
conscience / connaissance.

Deux effets immédiats chez les aidants face a ’'exposition de cette
information :

- Des interrogations fortes (sous fond d’indignation) quant a la
justification de ce déremboursement par les pouvoirs
publics...

- ... Qui ancre aussi lidée d’une certaine inefficacité des
traitements existants.

—SSW

« J'ai entendu parler de ces déremboursements a des
groupes de parole de personnes qui témoignaient de
leurs parents ou conjoints qui ont eu des médicaments
et qui ne les ont plus maintenant parce que ¢a colte
frop cher. On a aussi I'impression du cé6té médical,
qu'on nous dit que ce n'est pas vraiment utile, que ce
n'est pas vraiment efficace. »

(Conjointes aidantes)

« On a commenceé a en prendre, c'était un an avant le
Covid, a peu pres 2018-2019, donc c'etait @ ce moment-
la. », « Je ne comprends pas, c'était quoi le but ? Quelle

‘ etait la raison ¢ » (Enfants aidants)
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) Un consentement a payer assez élevé,

sous réserve d’une efficacité réellement démontrée

L’appétence pour un traitement payant a la charge des patients et /
ou des aidants se révele forte, a condition qu’il soit réellement
efficace et permette d’éviter d’autres sources de dépenses en lien
avec la Alzheimer (placement en EHPAD, aménagements dans sa
propre carriére, etc.).

Si certains aidants seraient préts — dans un contexte de traitement
efficace — a mettre jusqu’a 500€ a 1000€ par mois, cet intérét se heurte
aussi aux capacités financieres limitées de certains aidants (qui seraient
plutdt préts a payer a hauteur de 100€ a 200-250€ par mois).

—SSW

« Je serais capable de mettre 1 000€ par mois si c'est
vraiment efficace, plutot que de le mettre dans une
maison, il faut calculer. Si vous étes oblige de mettre
vofre parent dans un EHPAD, combien ¢ca coUte ¢ »
(Enfants aidants)

« Ah oui, si j'étais sire que c'était efficace oui, sans
hésiter I Je ne mets pas de plafond, sij'étais sire de
I'efficacité. », « Moi aussi. Il faut étfre sUr, c'est-a-dire
qu'il faut qu'il y ait un effet clinique qui soit concluant.

Je mets un plafond on va dire a 200€ par mois. »
(Conjointes aidantes)
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' Les pertes principales liees a la maladie d’Alzheimer

Question : A votre avis, que perd-t-on principalement lorsqu’on est atteint de la maladie d’Alzheimer ?

La mémoire

80%

La capacité a se repérer dans le temps et dans l'espace

L’autonomie

Le contrble de son comportement
Le lien avec les autres

Le contrble de ses émotions

Le respect des autres

Autre

@

B 5%
B 6

. 4%
N 5%

| 1%

B 5%

e e

Focus sur les personnes ayant cité la mémoire en

remier selon I’age :

55% 51%

. 18-24 ans . 25-34 ans

64%

67%  67%

. 35-49 ans

.50-64 ans .65 ans et plus

u En premier

H Total des citations*

(*) Le total est supérieur a 100, les interviewés

ayant pu donner deux réponses.
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' Les craintes principales liées a la maladie d’Alzheimer

Question : Sivous deviez un jour étre atteint(e) de la maladie d’Alzheimer, quelle serait votre principale crainte ?

Devenir dépendant(e) d’'un proche
Ne plus pouvoir vivre chez vous

Etre isolé(e) socialement

e e

Autre

1
5 . !
Aller en Ehpad ,  ---selon l'age : !
| :
! i
Perdre sa capacité de discernement et d'autonomie juridique : 49% e 47% 56% :
L 38% ° |
1
Perdre votre permis de conduire ! :
1
! 1
1
: . 18-24 ans . 25-34 ans . 35-49 ans .50-64 ans .65 ans et plus :
1
! 1
! 1

Rien de tout cela




D Laconnaissance de différents dispositifs en lien avec la maladie d’Alzheimer

Question : Parmi les dispositifs suivants, lequel ou lesquels connaissez-vous en lien avec la maladie d’Alzheimer ?

Les établissements d’hébergement spécialisés (unités Alzheimer en 400
Ehpad) 0

32%

Les associations de soutien aux familles (ex. France Alzheimer)

Les accueils de jour spécialisés Alzheimer

29%

53%

38% 27% 37% 38%

18-24 ans .25-34ans .35-49ans .50-64 ans .65ans et

1
]
]
1
]
]
]
L
]
]
]
Les consultations mémoire |
]
]
]
1
]
]
]
1
i
1 plus
1
]
]
]
]
]
1
]
]
]
]
]
]
1
]
]
]
]
]
1
]
]
]

18%

Les plateformes d’accompagnement et de répit pour les aidants

17%

Les Maisons pour 'autonomie et Uintégration des malades Alzheimer ... selon la catégorie de revenu :

(MAIA) 14%

54% 50%

45Y%
3% 3qy

9% o——

Les unités cognitivo-comportementales (UCC)

. = Cat. aisée Classe Classe Cat. modeste Cat. pauvre
Aucun de ces dispositifs 32% moyenne moyenne inf.
sup.
S ———
6 |{op X . o o
(*) Le total est supérieur a 100, les interviewés ayant pu donner plusieurs réponses.
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' La perception de la possibilité de guérison de la maladie d’Alzheimer

Question : Diriez-vous qu’il est possible de guérir la maladie d’Alzheimer ?

Oui 4%

Non, mais on peut en ralentir
’évolution

Non, il n’existe aucun traitement

25%

96%

Des Francgais
estiment qu’on ne
peut pas guérir de la
maladie d’ Alzheimer

FOCUS sur ceux qui estiment qu’on
peut ralentir son évolution :

... selon I'age :

69% 1O ggy,  68% T
TS

.18-24 ans .25-34ans .35-49ans .50-64ans .65anset
plus

|
|
L
]
1
]
]
]
]
]
]
1
]
]
]
]
]
1
]
]
]
]
]
]
1 . .
(- selon la connaissance des traitements
]
]
]
]
]
]
]
]
]
]
1
]
]
]
]
]
]
]
]

symptomatiques de la maladie d’Alzheimer :
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' La connaissance de traitements symptomatiques en lien avec la maladie d’Alzheimer

Question : A votre connaissance, est-ce qU’il existe des traitements symptomatiques, c’est-a-dire des traitements qui visent a atténuer les symptomes de la maladie sans pour autant
nécessairement agir sur sa progression ?

... selon la catégorie de revenu :

Oui

0,
58% > 63% 9% g0 65%

~——_45%

Cat. aisée Classe Classe  Cat. modeste Cat. pauvre
moyenne moyenne inf.
sup.

... selon la connaissance d’une personne atteinte
de la maladie d’Alzheimer dans son entourage:

71

42%

Non

a

@
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. Une maladie complexe aux ressorts peu maitrisés (1/2

Interrogés sur leur niveau de connaissance a propos de la maladie d’Alzheimer, se dessine
en premier lieu absence percu de traitement et le caractéere jugé irréversible de la
maladie.

A cela s’ajoute, le coté évolutif et inexorable, mais aléatoire de la maladie, qui
accentue le ressenti d’absence de maitrise et d’incertitude.

« Le neurologue nous a parlé de I'évolution de la maladie, des maisons
d'accuell. I m'a dit qu'un jour ou l'autfre je ne pourrais pas le garder, que ca
ne serait pas vivable parce qu'il allait étre dangereux pour lui, pour les
autres. C'était un médecin qui essayait d'étfre tres humain et de préparer
quand méme, parce que c'est une maladie qui va évoluer et qui va durer
des années. Parce que moi, a cété de ca, il a une tres bonne santé. Il me
I'a dit le jour-méme ‘il y aura un jour ou vous ne pourrez plus’.»

(Conjointes aidantes)
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. Une maladie complexe aux ressorts peu maitrisés (2/2)

Au-dela, les « outils » permettant de ralentir la progression d’Alzheimer paraissent plus aléatoirement connus :

D

6 i'(op

Des « traitements médicamenteux », connus par 2 enfants aidants
sur les 3 rencontrés par exemple, et non cités par les conjointes
aidantes, qui évoquent a Uinverse et de fagon marginale, la prise de
vitamines B ou 'aromathérapie.

- Un niveau de connaissance qui semble en partie lié au stade
d’évolution d’Alzheimer au moment du diagnostic médical (a partir
d’un certain stade, les médicaments ne semblent plus étre utiles et
donc prescrits).

L’organisation d’activités et de jeux destinés a stimuler la mémoire
(en hopital de jour, chez soi, chez le neurologue, le kiné, etc.) -
spontanément citée par les enfants aidants, mais pas par les
conjointes.

Le maintien d’une certaine sociabilité et la poursuite d’activités
en lien avec la vie d’avant (interactions sociales, balades, activités
de marche, rencontres, etc.). Des outils davantage décodés comme
« faisant du bien » par les conjointes aidantes, que comme un facteur
de ralentissement de la maladie.

-39

« Ce quil'aide le plus, ce sont les rencontres
sociales. Il aime par-dessus tout retrouver ses
copains et faire des petits repas, ce qui arrive
quelquefois. Il aime aussi beaucoup donner un
petit coup de main a ses copains agriculteurs
parce que se refrouver au milieu des vaches,
c'est ce qu'il y a de mieux pour lui. L, il est
content. »

(Conjointes aidantes)

« Il existe des traitements médicamenteux

pour aider a réduire les troubles ou éviter que

ca se déegrade trop vite. », « Je ne savais

pas. », « Moi je savais, mais c’était trop tard. »
(Enfants aidants)
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D Lefficacité pergue des traitements |

Question : Avez-vous U'impression que les traitements existants contre la maladie d’Alzheimer sont... ?

AN

iés a la maladie d’Alzheimer

Base : aux personnes ayant connaissance des traitements existants pour lutter contre la maladie d’Alzheimer, soit 58% de ’échantillon.

3%| 1%

26%

des Francais

ayant connaissance des

traitements existants les
jugent efficaces

Trés efficaces m Assez efficaces 1 Peu efficaces

@r

M Pas du tout efficaces

Des personnes connaissant les
traitements les jugent efficaces

...selon le sexe : ...selon l'age :

45%
28% 26%
\ 25% <8Vo

Femmes N 19

Hommes [N 32
.18-24 ans .25-34ans .35-49ans .50-64ans .65anset

plus
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' La propension a prendre un traitement contre la maladie d’Alzheimer

Question : Seriez-vous prét a prendre un traitement contre la maladie d'Alzheimer si vous étiez diagnostiqué, méme si ce traitement n'offre qu'un bénéfice limité (c’est-a-dire par
exemple un ralentissement de apparition des symptémes mais pas une guérison complete de la maladie) ?

Se disent « certainement » préts a
prendre un traitement contre la

maladie d’Alzheimer :

...selon la
connaissance d’'une
... selon la catégorie personne atteinte de la
d’agglomeration : maladie d’Alzheimer
dans son entourage:

91%

...selon I'age :
des Francais
Seraient préts a prendre un 1824ans ] 26

r
i

i
- |
! I
! I
! I
! I
! I
! I
! I
! I
! I
! I
! I
! I
H 1
o 1
. . 1 Agglomération 1
traitement contre la maladie ] barisienne 32 ;
: 25-34 ans - 30 Oui 43 !
) 1
1 Com. urbaine de H

i
: 35-49 ans - 38 province 34 :
1

i

- :
! I
! I
! I
! I
! I
! I
! I
! I
! I
! I
! I
H I
1 i

50-64 ans 36 Non 30
- Commune rurale - 43 .
65 ans et plus - 41

B Oui, certainement | Oui, probablement ® Non, probablement pas ® Non, certainement pas
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P Lévocation de la maladie d’Alzheimer avec son médecin traitant

Question : Avez-vous déja parlé de la maladie d’Alzheimer avec votre médecin traitant ?

FOCUS sur ceux qui I'ont déja évoqué

| spontanément : 1
] |
1
E ... selon 'age : !
1
. L, 1 1
Oui, spontanément 5% I i
P i 10% !

1
0 - 3% :

I o o

11% {2 3% g / :
1
Les . . ! 1
Ont déja parlé de la maladie i 18-24ans .25-34ans .35-49ans .50-64ans .65 ans et i
d’Alzheimer avec leur médecin ! plus i
traitant i ) , !
. . ) I ... selon la connaissance d’une personne |
Oui, a son initiative 6% | atteinte de la maladie d’Alzheimer dans son |
| entourage : !

1
i i
i i
! 1
! 1
| :
L e e e e e e e e e :

Non, jamais




' La personne de référence a contacter en cas de suspicion de maladie d’Alzheimer chez un proche

Question : Si vous suspectiez qu’un de vos proches puisse étre atteint de la maladie d’Alzheimer, a qui vous adresseriez-vous en priorité ?

@

A votre médecin traitant

Aun neurologue

™=

74%,
88%

A une association de patients ou d’aidants

A un gériatre

A un infirmier ou une infirmiére

Aun pharmacien

Autre

f 3%

e e

Focus sur les personnes ayant cité leur médecin traitant
en premier selon la catégorie d’agglomération :

1
1
1
1
1
1
|
Agglomération parisienne _ 68 :
|
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1

Com. urbaine de province

I ~N
w

-]

w

Commune rurale

. (*) Le total est supérieur a 100, les interviewés
®En premier ayant pu donner deux réponses.

m Total des citations*
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. Les premiers symptomes : des signes tres identifiables a posteriori ...

Les troubles de la mémoire, les oublis répétés (erreurs dans les
dates et les évenements récents, oubli dans ce qui a été dit ou
encore, le fait d’entamer une action sans jamais la finir) émergent
spontanément dans les discours.

En découle limpression que le proche peut connaitre des
moments de déconnexion et d’absence ou a lUinverse, qu’il
percoit autrui comme malveillant (comme le fait d’étre persuadé
que quelqu’un s’est introduit chez soi).

A cela s’ajoutent une certaine fatigue et une forme d’apathie
associées a une perte d’intérét pour des activités auparavant
appréciées.

En lien direct avec les points précédents, émerge le changement

de comportement ou U’exacerbation de la personnalité / d’un
trait de caractere (poussée d’agressivité par exemple).

@r

« L'oubli, oublier plein de choses, ce qu'on lui dit. 4‘
Comme c'était I'époque ou on faisait construire notre
maison, I'architecte en avait marre parce qu'il lui disait
des choses, il oubliait. », « Il restait assis, il ne disait rien,
les yeux un peu perdus et quand je lui disais : ‘mais
qu'est-ce que tu as ¢’ Il ne savait pas. »

(Conjointes aidantes)

« Elle me disait que quelqu'un était venu la voir la veille,
elle se trompait complétement dans les dates, dans les
événements, dans les choses comme ca. J'ai quand
méme trouvé ca bizarre, et puis un jour, elle m'a raconté
que mon beau-frére avait repeint, je ne sais plus quoi, il
était venu en cachette pendant qu'elle n'était pas la,
qu'il avait repeint quelque chose. Puis c'est Ia ou je me
suis dit, ‘mais qu'est-ce qui lui arrive ¢’ Plein de petites
choses comme ca, c'étaient des troubles surtout de la
mémoire. Elle était désorientée. »

(Enfants aidants)
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D ... Mais peu évidents a décoder au déepart

Des éléments annonciateurs d’Alzheimer qui ne sont jamais
décodés comme tels, mais plutét comme des troubles cognitifs
« normaux » liés au vieillissement, voire comme le signe potentiel
d’une tumeur / d’un cancer au cerveau.

Tous les aidants familiaux indiquent par ailleurs avoir d’abord
attribué ces changements a des facteurs exogenes (contexte,
soucis, vieillissement de son parent / conjoint, contraction du Covid
expliquant des changements soudains du comportement, etc.).

Des aidants familiaux qui décrivent aussi Uexistence de
phénomeénes de compensation chez le proche vivant avec
Alzheimer, qui s’appuie autour de souvenirs anciens — jugés mieux
préservés que les nouveaux souvenirs — pour dissimuler ses pertes
de mémoire.

L’occurrence de ensemble de ces situations se trouve souvent
banalisée, ce qui peut ralentir considérablement la pose du
diagnostic, laissant parfois place a la survenue d’un épisode plus
critique.

6 i‘(op

-39

« Je m'inquiétais un peu mais je mettais ¢a sur le
compte des soucis. Je ne me suis pas affolée tout
de suite. Au bout de 6 mois quand méme, je I'ai
emmené chez le medecin. »

(Conjointes aidantes)

« Le passé, elle ne I'oubliait pas, c'était le
présent. lls sont tres forts pour dissimuler les choses.
», « Il a attrapé le Covid avec de la fievre. Alors on
a mis de nouveau l'incohérence sur le dos de la
fievre, mais il était littéralement largué, a délirer,
faire n'importe quoi, a se lever, a aller pisser
n'importe ou, a avoir un discours sur le passé, a plus
savoir qui il était, plus savoir nous reconnaitre, enfin
vraiment une grosse déecompensation. Quand on
sait aujourd'hui qu'il a la maladie d'Alzheimer, ca
s'explique. »

(Enfants aidants)

|
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D Ledéclic:un processus d’incrémentation des « dysfonctionnements »

Ce qui amene a s’inquiéter réellement et a envisager qu’il « se
trame autre chose » et donc d’intensifier les démarches
meédicales, c’est la conjonction de :

@r

L’accumulation et / ou lintensification de (nouveaux)
symptomes apparition de troubles obsessionnels,
accroissement de discours jugés incohérents, des pertes de
reperes, voire ressenti de persécution exacerbé.

La minimisation des symptomes par le proche malade,
qui finit aussi par inquiéter, paraitre étrange et décalée.

Parfois aussi, une situation critique de mise en danger
(oubli d’éteindre le gaz, incapacité a rentrer, etc.).

- La période Covid apparait comme un facteur d’accélération
CEEREYnlaGInlEts, avec notamment un isolement social imposé,
dégradation rapide selon les aidants, un

source de
environnement propice a la perte de repére et a la diminution
des stimulations cognitives.

[

« Un jour, il s'est perdu. Il est allé au bureau de tabac —‘
a 5 minutes et il ne revenait plus, puis il est revenu
sans cigarette. Il était completement perdu. C'est un
voisin qui I'a ramené mais je me demande autrement
ce qu'il aurait fait ! C'est la que j'ai compris que
c'était vraiment du sérieux. »

(Conjointes aidantes)

« Avec le Covid, le comportement a complétement
changé parce qu'elle a perdu ses repéres avec ses
amis avec qui elle sortait. Elle a perdu son céte
connexion avec tout son entourage, a part nous, la
famille. Du coup, son état s'est degrade ftres vite. Et IqQ,
j'en ai parlé a mon peére, ‘j'ai dit non, mais c'est pas
possible, elle a Alzheimer, c'est impossible qu'elle soit
comme ¢aq, je ne la reconnais pas.’ Et lq, il a vécu dans
le déni pendant 2, 3 mois, et j'ai dit ‘stop, on va voir un
médecin’. »

(Enfants aidants)



. Une fois le déclic venu, la certitude d’un « vrai probleme »

Apparait dés lors une phase d’inquiétude mélant certitude
intuitive, mais aussi solitude pensante parfois
accompagnée de culpabilité face a son propre déni initial, a
celui de ses parents (pour les enfants aidants) et a celui du
conjoint malade (pour les conjointes aidantes).

Une fois la démarche de consultation enclenchée, la plupart
anticipe quelque chose de grave, méme si le processus de
minimisation, voire de déni peu perdurer tant que le
diagnostic n’a pas été clairement établi.

- De la, s'enclenche un parcours médical jugé
extréemement complexe, long et chronophage avant
d’obtenir un diagnostic (pouvant aller jusqu’a 2 ans et plus
selon la majorité des encadrants rencontrés).

6 i‘(op

‘ n'y avait plus a discuter. »

« Le réle du medecin traitant, au debut, c'est la —‘
premiere étape donc on espére qu'il va nous dire : mais
non, ce n'est pas ¢a, c'est simplement de la fatigue. Et
puis non, il ne se frompe pas trop... », « J'étais inquiete
mais je crois que j'étais un peu dans le déni qussi.
Jusqu’au diagnostic, je ne voulais pas y croire. »
(Conjointes aidantes)

« Tres long. Ca a au moins mis deux ans. », « Mon pére
etait completement dans le déni. Et puis apres, je lui ai un
peu mis la fatalité en face. Et du coup, il a éte obligé de
se rendre compte que c'était la maladie d'Alzheimer. |I

(Enfants aidants)
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. Une accumulation de facteurs venant retarder la pose du diagnostic

Des médecins généralistes — voire parfois aussi
des neurologues - qui ont pu minimiser les
ﬂg\ symptomes, ce qui conduit a interrompre ou retarder
les démarches médicales

De fagon unanime, une forme d’évitement, de
minimisation et de banalisation des symptomes :
chez le(s) parent(s) eux-mémes selon les enfants
aidants / chez le conjoint lui-méme selon les
conjointes aidantes

De fagon conjoncturelle aussi, une période
Covid qui a relégué toutes les autres
pathologies en arriére plan, retardant les
consultations médicales et la pose d’un
diagnostic

-~ , Un entourage proche lui-méme dans le déni

6 i'(op 36

Une problématique de déserts médicaux en
zones rurales / le fait d’habiter loin d’un hopital

Une distance physique / géographique qui fait qu’on n'est
pas tout le temps en contact avec ses parents / conjoint
(ex : les conjoints encore en activité) et donc, qui limite la
capacité des aidants a repérer les signaux d’alerte




. Quelques facteurs pouvant atténuer la pose tardive du diagnostic

La pression d’un tiers, souvent des
enfants qui prennent le parti de devoir
convaincre le(urs) parent(s) pour consulter
un médecin / changer de médecin traitant

La retraite, qui conduit les conjoints a passer
beaucoup de temps ensemble, facilitant
Uobservation de comportements inhabituels

Une accessibilité jugée facilitée au
corps médical, aux médecins
spécialistes dans les grandes

agglomérations

L’absence de pathologie / comorbidité :
les changements d’états paraissent plus
repérables et plus inquiétants de prime abord

oy

&

La survenue d’un épisode critique pouvant
mettre en danger le proche atteint d'Alzheimer
et/ ou son entourage

Le role décisif du médecin traitant dans
Uorientation vers des examens complémentaires

-
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D Un changement de statut et de vie !

Se fait jour, le ressenti de relations conjugales et de relations
parent-enfant profondément transformées, avec un basculement
de sa place vis-a-vis de son conjoint / parent : de conjointe a
«maman », de parents « redevenus des enfants ».

N.B 1 : émerge aussi le sentiment, en tant qu’enfants aidants, de ne
pas toujours étre les mieux placés pour accompagner leurs parents.
N.B 2 : un role d’autant plus difficile @ assumer pour les enfants, que
les relations familiales ont parfois été distantes ou fragilisées au fil
du temps avec ses parents.

La perception d’un role particulierement lourd : le fait de tout
assumer (parfois quasi seul.e), sans se plaindre, sans culpabiliser le
proche vivant avec Alzheimer.

Une forme de renoncement progressif vis-a-vis de sa « vie
d’avant ».

-39

« On devient la maman d’'un homme de 70 ans. », « On
va prendre le métro et si je ne lui donne pas la main, il
va rester sur le quai. Je me suis fait avoir comme ¢a...
Ou alors je descends et lui reste dedans. Au début, on
en sourit et puis apres. »

(Conjointes aidantes)

« Moi, c'est ma maman, on ne partage plus du tout les
mémes choses. Et puis de lincompréehension aussi, on
ne se comprend plus, donc ce sont des moments
douloureux. », « Faut voir aussi les liens qu'on a
entretenus avec notre famille. Et de se retrouver d'un
coup aidant, parce qu'on vous dit, ‘voila, vous allez
devoir vous en occuper’. On n'a pas tous eu des super
liens avec notre famille. »

(Enfants aidants)

39



. Un impact intégral, qui affecte toutes les dimensions de la vie de Uaidant (1/3)

Un réle d’aidant qui s’accompagne de transformations profondes dans Uorganisation de la vie personnelle et professionnelle.

— Chez les enfants aidants en particulier

1.

Des aménagements géographiques : U'enfant aidant peut
étre amené a revoir 'ensemble de son cadre de vie, par
exemple en déménageant dans une autre ville.

Une installation du parent dans son domicile : en lien
direct avec le point précédent, certains aidants sont
amenés a accueillir leur parent chez eux de facon
permanente. Cette cohabitation modifie durablement les
espaces, les rythmes et les habitudes du foyer, voire la vie
de couple de 'enfant aidant.

Une reconfiguration de Uactivité professionnelle : parce
que le salariat est souvent jugé incompatible avec les
contraintes quotidiennes liées a 'accompagnement d’un
proche malade, certains aidants font le choix d’arréter leur
activité en salariat pour travailler a leur compte. Plus
largement, les reconfigurations professionnelles
s’accompagnent généralement d’un recours accru au
télétravail, jusqu’a exercer leur activité entierement depuis
le domicile.

« Nous, on était dans la réegion parisienne. On a
déménagé justement il n'y a pas longtemps puisque
ma maman vit avec nous maintenant. Et on est
maintenant pres de Toulouse. Et puis le fait que ma
maman habite désormais avec nous. Donc voila, ca
c'est un gros changement. Ce que je disais aussi tout a
I'heure, c'est que je fais beaucoup plus de télétravail
qu'avant. Donc une organisation au niveau du travail,
avec une présence au bureau qui diminue. »

(Enfants aidants)

« Moi j'ai arrété d'avoir une vie professionnelle, je ne
travaille plus dans une boite et je travaille a domicile,
donc ca c'est quand méme un peu pesant je frouve,
méme si je continue a avoir des contacts. »

(Enfants aidants)

_,,W
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. Un impact intégral, qui affecte toutes les dimensions de la vie de Uaidant (2/3)

« A la retraite, on en attendait autre chose. On a 4‘
— Du cote des conjointes aidantes eu des enfants, on a travaillé, on attend de se

dorloter I'un et I'autre. L, on n'a rien. »

Une restriction de sa vie personnelle et des renoncements

multiples : en tant que conjointe, le réle de laidant (Conjointes aidantes)
s’accompagne souvent d’'un sentiment d’enfermement
progressif, marqué par une perte de liberté, voire une forme « On ne se sent pas libre dans nos choix, on se

de renoncement de sa propre vie. sacrifie. »

Les aidantes décrivent notamment un role d’aidante teinté de (Conjointes aidantes)

sacrifices, tant les exigences de cet accompagnement
prennent le pas sur les aspirations personnelles. « Il a peur, comme Iq, il est en bas tout seul devant

la tele, mais je sens qu'il a peur. Il m’a dit ‘tu n'as

Cette expérience est d’autant plus difficile qu’elle contraste pas fini 2' Dés que je vais me coucher, il faut qu

avec les attentes initialement associées a la période de la _ )
retraite, envisagée comme un moment de diminution des aille se coucher aussi. Il ne supporte plus de
contraintes, de renouveau personnel et de regain de liberté. regarder la télévision tout seul. Il est perdu quand
je ne suis pas lq, il est perdu si je ne suis pas a

cété de lui, il est complétement... et ca, ca me

bouffe, quoi ! »
(Conjointes aidantes)




. Un impact intégral, qui affecte toutes les dimensions de la vie de Uaidant (3/3)

— En transversal (enfants et conjointes)

1.

Un épuisement physique important fatigue amplifiée,
détérioration de la qualité du sommeil liée au stress et a une
vigilance constante de laidant. Il arrive aussi parfois que la santé
personnelle des aidants passe au second plan (+++ chez les
conjointes) = consultations repoussées, soins médicaux négligés,
etc.

Une charge psychique extrémement lourde : une pression intense
liee aux changements de comportement, voire a lagressivité du
proche malade - qui n’est pas toujours trés coopératif. Cela exige
des aidants une gestion émotionnelle constante pour « ne pas
craquer ». A cela s’ajoutent, le deuil progressif de son proche, une
charge mentale forte et une réelle incertitude vis-a-vis de U'avenir.

Des impacts évidemment sur la sociabilité : vie sociale moins
fréquente, sorties entre amis de plus en plus rares, repli progressif
sur le domicile en raison de la charge quotidienne.

Des effets sur les loisirs : le cumul des réles — professionnel,
familial et d’aidant — entraine une fatigue accrue et une baisse de la
disponibilité personnelle, avec pour conséquences, une diminution
des loisirs et du temps libre, une interruption des pratiques sportives,
une moindre place laissée aux activités spontanées.

[
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« Méme physiquement. Quand il faut la laver,
c'est une bagarre a chaque fois, pour quoi que
ce soit, pour I'habiller, pour la laver. », « Ce qui
est difficile aussi, c'est que si c'était quelqu'un de
coopératif mais souvent, ils sont dans
I'opposition, ils ne veulent pas. Et on est dans
cette lutte. », « Il y a des craquages. Il m'est arrive
d'avoir des larmes parce que je me dis mais ce
n'est pas possible, qu'est-ce qui se passe ¢ Je ne
le fais pas devant elle, mais je vais m'isoler et
puis j'ai des larmes parce que ¢a me fait mal. »

« J'ai arréte aussi le sport pendant un moment.
Donc voilg, il y a eu des périodes ou j'ai fait du
sport, d'autres ou j'en ai moins fait, alors qu'avant
je n‘avais pas l'interruption dans ces activités-la. »
(Enfants aidants)
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. Des associations de patients tres peu mobilisées

— En majeur, des freins multiples

Des freins psychologiques et organisationnels SV GERGELELIT

jugée envahissante, qui transforme profondément le
quotidien des aidants, d’ou ’envie de « couper » durant le
peu de temps libre disponible 2 un moment de respiration
jugé tres limité, d’ou le manque d’envie de se confronter a la
maladie au travers des associations de patients.

LR ICIER G PEERCIRCI(ieI{EN: des aidants qui percoivent
parfois aussi les associations comme trop éloignées
géographiquement, en particulier des lors que leur proche
vivant avec Alzheimer réside en zone rurale.

« Mais c'est vrai que c'est déja tellement lourd, si en plus, pendant le
peu de temps libre que j'qi, il faut que je reparle de ¢a... Des conseils,
des aides, je veux bien, mais de Ia & en reparler encore avec eux,
c'est compliqué. »

(Enfants aidants)

Un recours aux associations de patients trés
marginales

Seule une aidante déclare avoir eu recours a des associations
de patients et en dresse un bilan globalement positif, tant
pour elle que pour son conjoint : intérét pour le conjoint de
continuer a interagir et échanger avec autrui pour ralentir la
progression de la maladie, possibilité d’avoir un moment de
répit dans sont réle d’aidante.

« France Alzheimer, c'est vraiment trés intéressant parce
qu'effectivement les situations sont identiques et différentes a la fois
donc les échanges sont riches. C’est le fait de vivre ces situations qui
est difficile, qui est souvent déconcertant. Et moi ce qui me fait du
bien c'est d'échanger avec des conjoints, hommes ou femmes
d'ailleurs, de malades. »

(Conjointes aidantes)

A noter : aucun aidant interrogé n’a connaissance de I'existence de la Fédération des Centres Mémoire.
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. Des aides financieres peu connues...

Le soutien et les aides financieres dont il est possible de
bénéficier en qualité d’aidant semblent assez largement
meéconnues (et donc peu activées). L'APA et les aides financieres
issues de la mutuelle apparaissent toutefois comme les mieux
identifiées.

S’exprime en creux un manque de lisibilité :

- Une dispersion des aides entre de multiples organismes
publics comme privés ;

- De nombreuses aides qui restent conditionnées a des
plafonds de ressources jugés trés bas, ce qui décourage la
plupart des aidants a aller plus loin dans leurs démarches.

@

‘ ca. »

-39

« Moi, la mutuelle nous propose des heures de ménage
mais pour I'instant, ca vae un jour, peut-étre. », « Il fallait
demander des aides partout, je ne sais plus trop, toutes
sortes d’aides, I'APA, le machin, etc. », « « L'APA, je sais
que ca existe, mais il me semble qu'il fallait plus de
dépendance et justement moins de revenus aussi, donc la
je ne me sentais pas concernée, je ne m’en suis jamais
souciee. »

(Conjointes aidantes)

«ll'y a des aides via les assurances privées. Alors, il faut
qu'on se renseigne, parce qu'a priori, on n'a pas tout a fait
droit a ce niveau-la puisqu'avant elle vivait seule, donc
maintenant, elle vit chez nous. Au niveau de la caisse des
retraites, a priori, elle aurait le droit peut-étre a quelque
chose. Et nous, je crois que c'est la CAF qui s'occupe de

(Enfants aidants)
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. ... Etjugées parfois difficiles a mobiliser : Uexistence de freins psychologiques

—SSW

L’hébergement temporaire reste difficile a mobiliser selon
les enfants aidants, le parent non malade se montrant
extrémement réticent a toute séparation physique avec
son conjoint.

Quant aux solutions de relais 8 domicile, elles se heurtent
souvent a la réticence des personnes agées a accepter la
présence d’inconnus chez elles, voire a la crainte que cela
tourne en accusation de vol (cf. le ressenti de malveillance
des autres qui s’exprime chez certaines personnes vivant
avec Alzheimer).

Dans le méme registre, certaines conjointes aidantes
peuvent estimer que 'aide au ménage n’est pas jugée a la
hauteur des attentes.

« Pour le ménage, j'ai fait des essais qui n'étaient pas tres
concluants et qui me revenaient fres cher. Méme s'ily a le
remboursement d'impdt, le rapport qualité prix a fait que
j'ai abandonné. »

(Conjointes aidantes)

« Mais moi, j'ai le probleme de mes deux parents, mon pére
ne laissera jamais ma mere un mois dans I'EHPAD. », « Le
relais a la maison c'est tres compliqué. Les personnes qui
ont Alzheimer, elles ont toujours I'impression qu'on les vole,
alors que c'est des fois, c’est eux qui le cachent, parce que
moi, ca, c'est sa spécialité, elle planque tout. On a retrouvé
des affaires dans des chaussures, des trucs comme ¢ca. »
(Enfants aidants)
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D Les attentes 3 ’égard de la prise en charge

Q000 &

&

Une détection plus rapide et plus efficace de la maladie, avec des
dispositifs de dépistage ou a un acces accéléré aux tests.

Un accompagnement médical plus lisible et plus fléché des patients.
Un soutien a la recherche plus conséquent.
Un traitement réellement efficace, capable de stopper la maladie.

Des structures spécialisées Alzheimer, accessibles financierement,
offrant confort, chambre individuelle, sécurité et personnel formé, avec un
soutien de UEtat et un accompagnement informatif pour les familles. Les
établissements disposant d’unités spécialisées (psychiatres,
psychomotriciens, espaces adaptés) sont jugés rares et colteux et donc,
largement inaccessibles pour la plupart des familles.

Des lieux de répits plus nombreux et mieux adaptés, avec des activités
plus alignées avec le stade de la maladie : une offre bénéfique pour le
patient et aidant.

‘ laissent de coté. »

« Dans l'ideal, ce serait qu'il y ait un traitement 4‘
qui permette de stopper la maladie, de

stopper I'évolution. »
(Enfants aidants)

« Moi, j'en ai visite, sauf que les prix, chez nous,
a Boulogne, c’est pas qu'ils n'ont pas les
moyens, mais je trouve que c’est du vol. Mais
c'est vraiment une unité spéciale qui est
fermée avec des personnes spéecialisees dans
Alzheimer, avec des psychiatres qui viennent,
des psychomotriciens. C'est tres lourd et tres
cher pour pouvoir les faire renfrer dans un
EHPAD, je ne parle pas des EHPAD ou ils les

(Enfants aidants)
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	Les Français se sentent très concernés par la maladie d’Alzheimer, mais la connaissance de la maladie reste parcellaire et l’obtention d’un diagnostic demeure trop complexe
	Alors que le fardeau vécu par les aidants s’accroît, l’action des pouvoirs publics est perçue de manière très négative par les Français (71% d’opinions défavorables)

