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De plus en plus de malades
Alzheimer vivent a la maison

Il faut créer les conditions de vie

qui leur sont nécessaires!

En Suisse, prés de 100 0oo personnes vivent aujourd’hui avec Alzheimer ou une autre forme de dé-

mence. De par I’évolution démographique, ce nombre augmente sans cesse. Les personnes atteintes
de démence vivent souvent longtemps chez elles en compagnie d’un proche. Un soutien pour les soins
et 'accompagnement du malade est deés lors indispensable. Malade et proche ne peuvent plus faire

face a la situation sans cette aide extérieure.

En Suisse, nous ne disposons pas encore des conditions nécessaires pour vivre avec Alzheimer. Il est
urgent de créer les offres de soutien indispensables et financierement supportables qui permettent
aux personnes atteintes de démence de continuer a vivre a la maison. Le maintien a domicile est une

solution économiquement favorable pour toute la société.

Nous exigeons que ces conditions soient créés en Suisse pour permettre aux personnes
atteintes de démence de vivre chez elles aussi longtemps qu’elles le souhaitent.
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Les Martin ont besoin de soutien

Anne-Marie Martin (69) a appris qu’el-
le était atteinte d’Alzheimer il y a trois
ans seulement, alors qu’elle était cons-
ciente depuis longtemps de certaines
difficultés dans le quotidien. Par man-
que d’un diagnostic précoce, Anne-Ma-
rie et son mari Jean (76) ont perdu un
temps qui leur aurait été précieux pour
s’informer sur la maladie ou chercher
de I'aide appropriée. Avant le diagnos-
tic, les Martin se sentaient dépassés
par la maladie et ses conséquences.
Depuis le diagnostic, ils vivent mieux,
et encore ensemble, a leur domicile.
Certes, leur quotidien a changé mais ils
recoivent maintenant de I'aide pour
faire face a leurs difficultés. Les soins
corporels sont assurés par les services
d’aide et de soins a domicile quatre fois par semaine. Et
Anne-Marie Martin bénéficie d’'une thérapie d’occupation
dans un centre de jour deux fois par semaine. Grace a ces
mesures et au traitement médicamenteux, I’évolution de la
maladie a pu étre stabilisée. Anne-Marie ressent un grand
besoin de bouger et un aidant 'accompagne en promenade
deux aprés-midi par semaine. Pendant que sa femme est
prise en charge par d’autres personnes, Jean Martin peut se

Besoins des malades Alzheimer et de leurs proches

Examen et diagnostic

Traitement médicamenteux et soutien psychologique

Des moments positifs dans la vie avec la maladie notamment grace aux offres de soutien

reposer ou s’occuper tranquillement et sans soucis d’autres
obligations. Une fois par année, les Martin profitent d’'une
semaine de repos et de détente grace aux «vacances Alz-
heimer». Vivre avec la maladie d’Alzheimer est éprouvant:
Jean et Anne-Marie Martin ont besoin de ces soutiens exté-
rieurs. Sans eux, Anne-Marie aurait d(i entrer dans un EMS
depuis plusieurs mois déja. °

Pour des raisons de protection de la personne, la photo et les noms sont fictifs.

Les démences (par exem-
ple Alzheimer) sont des
maladies somatiques et
évolutives du cerveau.

Thérapie et activités pour structurer la journée

A ce jour, on ne peut pas
les prévenir, les stopper
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Réseau social pour les proches

et de prise en charge.
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Les conditions nécessaires pour pouvoir vivre
avec Alzheimer a la maison:

Un diagnostic précoce
Ce qu’il en est: Un tiers seulement des personnes atteintes
de démence dispose d’un diagnostic. Or, seul le diagnostic
permet au malade et a ses proches d’organiser leur vie en
tenant compte de la maladie: s’informer, chercher du sou-
tien, commencer une thérapie et prendre des décisions
importantes pour le futur. Sans un diagnostic posé le plus
t6t possible, le malade et ses proches perdent un temps qui
leur aurait été précieux pour régler des questions essentiel-
les concernant leur vie future.

=¥ Il faut promouvoir le diagnostic précoce
de la démence.

La thérapie
Ce qu’il en est: Actuellement, on ne peut ni stopper ni gué-
rir les maladies de démence. Cependant, les thérapies médi-
camenteuses et non médicamenteuses permettent de ra-
lentir I'évolution de la maladie et de maintenir les capacités
restantes. Elles améliorent la qualité de vie et I'indépendan-
ce du malade comme de ses proches.
Pourtant, aujourd’hui seuls quelque 25% des malades recoi-
vent des médicaments spécifiques pour la démence et pas
plus de 15 % bénéficient d’'une thérapie non médicamenteu-
se prescrite par le médecin. Pourquoi ? Par absence de diag-
nostic, a cause d’une offre de thérapies insuffisante ou encore
I'idée — erronée — qu’une thérapie «ne sert de toutes facons
a rien».

=3 L’offre de thérapies spécifiques pour la
démence doit étre élargie et rendue accessible
aux malades.

La prise en charge (soins et accompagnement)

Ce qu’il en est: Au cours de la maladie, la personne atteinte
perd ses capacités a gérer les activités de tous les jours. Elle
devient toujours plus dépendante d’une prise en charge
extérieure. Par exemple, pour ses soins corporels, pour s’ha-
biller et se déshabiller, pour manger ou pour tout déplace-
ment en dehors de chez elle. Longtemps, les proches peu-
vent assumer ces taches. Mais vient le moment ou une aide
et des soins extérieurs, adaptés aux besoins spécifiques de
la démence, sont nécessaires afin que le malade puisse con-

tinuer a vivre a la maison. Puis, lorsque cette forme de prise

en charge devient impossible, les malades ont besoin d’'une
offre adéquate d’établissements médico-sociaux avec des
prestations correspondant a leurs besoins spécifiques.

=P Toutes les personnes atteintes de démence
doivent bénéficier d’'une offre d’accompagne-
ment et de soins financiérement supportable et
adaptée a leurs besoins spécifiques.

Le savoir-faire des proches
Ce qu’il en est: En Suisse, environ 300'000 personnes sont
des proches d’'un malade atteint de démence. Ils sont souv-
ent seuls face a de trés lourdes taches. lls partagent la mala-
die grave de la personne aimée; ils doivent aussi prodiguer
les soins et assumer sa prise en charge. Avoir beaucoup de
courage ne suffit pas, ils ont aussi besoin d’informations
spécifiques, de conseils prodigués par des centres spéciali-
sés et de possibilités d’échanges avec d’autres personnes
vivant des situations semblables. Ils acquiérent ainsi plus
d’assurance, d’'indépendance et d’efficacité face aux consé-
quences de la maladie. Moins dépassés par la situation, ils
peuvent mieux s’occuper de la personne atteinte.

= Il faut améliorer les compétences et le savoir-
faire des proches soignants.

Un peu de répit pour les proches
Ce qu’il en est: Dans notre pays, 60 % des personnes attein-
tes de démence vivent a la maison, ce qui représente quel-
que 60 ooo malades. Avec I'aggravation de la maladie, le
proche soignant doit assumer d’énormes responsabilités,
notamment une prise en charge 24 heures sur 24: il risque
de s’épuiser totalement et avoir, a son tour, besoin de soins!
Dans plusieurs régions de Suisse, nous déplorons un man-
que de solutions pour soulager temporairement les proches,
tels les centres de jour et de nuit ou les EMS offrant des
courts séjours. Si I'entourage est bien soutenu et déchargé
de certaines taches, le malade peut continuer a vivre a la
maison plus longtemps.

=9 Partout en Suisse, il faut des offres de
soulagement temporaire pour les proches,
a des conditions financiéerement supportables.



Agissons des maintenant!

Toujours plus de personnes

sont concernées.

La société suisse subira d’importants changements ces pro-
chaines décennies. Les structures familiales se modifieront,
le nombre de personnes actives diminuera et les personnes
agées représenteront une part plus importante de la popu-
lation: aujourd’hui, une personne sur 22 est agée de 8o ans
ou plus, en 2050, il s’agira d’'une personne sur 9. Comme le
principal facteur de risque d’étre atteint d’'une démence est
I’age, le nombre de malades augmentera donc aussi. Cette
prévision est a prendre au sérieux, méme si des mesures

préventives peuvent contribuer a réduire 'augmentation.

Evolution du nombre de malades de 1990 a 2050
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Augmentation probable * du nombre de personnes atteintes de démence
en Suisse en fonction de différents scénarios de I’évolution démographique.

* Supposant une progression linéaire de la maladie
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Les colits engendrés par les maladies de
démence croissent sans cesse parce que le
nombre de malades augmente.
Selon une étude de 1998 sur les colts totaux pour la socié-
té, le colt moyen par malade est bien plus élevé en institu-
tion (Fr. 73 ooo par an) qu’a la maison (Fr. 60 ooo par an).
Si nous voulons contréler I’évolution future des co(ts, nous
devons créer des conditions permettant aux malades de
continuer a vivre chez eux et avec leurs proches, aussi long-
temps que cela est possible et qu’ils le souhaitent.

=) Une étude actualisée sur les colts est
nécessaire pour amorcer le débat politique
qui s’impose.

Sources: Office Fédéral de la Statistique (2006), Scenarios de I’évolution de la population 2005-2008.
OBSAN (2007), Maladies chroniques et dépendance fonctionnelle des personnes agées. Association
Alzheimer Suisse (2004), Vivre avec Alzheimer: La prise en charge actuelle. Association Alzheimer Suis-
se (2003), Vivre avec Alzheimer: Les chiffres-clés. Volz et al. (2000), Was kostete die Schweiz die Alzhei-
mer-Krankheit 1998? Eine praliminare Analyse. Praxis Nr. 89: 803-811.

Commandez des informations supplémentaires

[] Oui, je veux recevoir vos publications gratuites sur le theme
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