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Démence

Rapport du Secrétariat

EPIDEMIOLOGIE ET CHARGE DE LA DEMENCE

L. La démence est un terme générique recouvrant plusieurs maladies évolutives qui affectent la
mémoire, les capacités cognitives et le comportement et qui altérent fortement 1’aptitude a réaliser les
activités quotidiennes. Les types de démence les plus courants sont la maladie d’Alzheimer et la
démence d’origine vasculaire. Bien qu’elle concerne essentiellement les personnes agées, il est capital
de signaler que la démence n’est pas une conséquence normale ou inévitable du vieillissement.'

2. La démence est I’une des causes principales de handicap et de dépendance parmi les personnes
agées dans le monde, imposant une charge trés lourde aux personnes, aux familles, aux communautés
et aux sociétés. Elle représente 11,9 % des années de vie ajustées sur 1’incapacité en raison d’une
maladie non transmissible.

3. Des études récentes estiment que pres de 8 millions de personnes développent chaque année une
forme de démence, ce qui représente un nouveau cas toutes les quatre secondes. En 2015, la démence
a touché plus de 47 millions de personnes dans le monde, et ce nombre devrait atteindre 76 millions
en 2030, puis 145 millions a I’horizon 2050.

4. La démence entraine un accroissement des cofits thérapeutiques au long cours pour les pouvoirs
publics, les communautés, les familles et les personnes, ainsi que des pertes de productivité pour les
économies. En 2010, le colt de la démence dans le monde était estimé a US $604 milliards, soit 1 %
du produit intérieur brut mondial.”> En 2030, la prise en charge des personnes souffrant de démence
dans le monde devrait atteindre US $1,2 milliard ou plus — un colt risquant de compromettre le
développement social et économique mondial.

! Alzheimer’s Disease International et Organisation mondiale de la Santé. Dementia: a public health priority.
Geneve, Organisation mondiale de la Santé, 2012, http://www.who.int/mental_health/publications/dementia_report 2012/en/
(consulté le 14 avril 2016).

2 Wimo A, Prince M. World Alzheimer Report 2010: the global economic impact of dementia. Alzheimer’s Disease
International, 2010, http://www.alz.org/documents/national/world_alzheimer report 2010.pdf (consulté le 2 mars 2016).
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5. Prés de 60 % des personnes atteintes de démence vivent actuellement dans des pays a revenu
faible ou intermédiaire et la plupart des nouveaux cas (71 %) devraient survenir dans ces pays.' Cette
situation contribuera sans doute a creuser les inégalités entre les pays et les populations.

6. Le fossé qui existe entre les besoins de traitement et de soins et I’offre existante est énorme. La
démence est sous-diagnostiquée dans le monde et, lorsqu’un diagnostic est posé€, la maladie se trouve
généralement a un stade relativement avancé. Dans les pays a revenu élevé, 20 % a 50 % seulement
des cas de démence sont systématiquement reconnus et répertoriés dans les soins de santé primaires.
Les données communiquées par les pays a revenu faible ou intermédiaire sont peu abondantes ; dans
une étugle, 90 % des personnes atteintes de démence n’ont été ni diagnostiquées comme telles, ni
traitées.

7. Les conséquences sociales et économiques de la démence sont diverses et lourdes.

* Il y a un manque de sensibilisation a la maladie, qui est fortement stigmatisée. Pour le patient
comme pour [’aidant, cette stigmatisation peut contribuer a 1’isolement social, retarder
I”¢établissement du diagnostic et du protocole de soins, et conforter les réticences a demander de
’aide.

* Les symptomes comportementaux et psychologiques liés a la démence affectent profondément
la qualité¢ de vie des malades et de leurs aidants. Prodiguer des soins informels aux personnes
atteintes de démence s’accompagne d’une forte charge émotionnelle et a des effets déléteres sur
la santé mentale et physique des soignants non professionnels; un sur quatre développe
d’ailleurs une dépression clinique en rapport avec son activité.

* Les cofts indirects des soins prodigués par des aidants informels et des membres de la famille
acculent des millions de personnes a la pauvreté chronique. Dans les pays a revenu élevé, les
couts liés a la démence sont partagés entre les soins informels (45 %) et 1’aide sociale (40 %).
En revanche, dans les pays a revenu faible ou intermédiaire, les cofts relatifs a 1’aide sociale
(15 %) sont dérisoires en comparaison de ceux liés aux soins informels qui prédominent.’

8. Le fait que la démence ne soit pas encore une priorité nationale dans bon nombre de pays s’est
traduit par un manque de suivi et d’évaluation systématiques de 1’action des Etats Membres pour lutter
contre la démence, et par la fragmentation des services sociaux et de santé pour traiter la maladie. Par
exemple, seuls 22 % des 194 Etats Membres disposent d’un plan national de lutte contre la démence.*

! The epidemiology and impact of dementia: current state and future trends. Genéve, Organisation mondiale de la
Santé, 2015 (document WHO/MSD/MER/15.3, http://www.who.int/mental health/neurology/dementia/dementia
thematicbrief epidemiology.pdf, consulté le 8 avril 2016).

2 Alzheimer’s Disease International et Organisation mondiale de la Santé. Dementia: a public health priority.
Geneéve, Organisation mondiale de la Santé, 2012, http://www.who.int/mental_health/publications/dementia_report 2012/en/
(consulté le 8 avril 2016).

> Wimo A, Prince M. World Alzheimer Report 2010: The global economic impact of dementia. Alzheimer’s Disease
International. 2010, http://www.alz.org/documents/national/world_alzheimer_report 2010.pdf (consulté le 8 avril 2016).

* Global Dementia Framework. Leadership [site Web], https://globaldementiaframework. wordpress.com/leadership/
(consulté le 8 avril 2016).
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CONTEXTE INTERNATIONAL

9. La Déclaration politique de la Réunion de haut niveau de I’Assemblée générale sur la
prévention et la maitrise des maladies non transmissibles a reconnu que « le fardeau et la menace que
les maladies non transmissibles représentent a I’échelle mondiale constituent I’un des principaux défis
pour le développement du XXI° siécle» et a aussi reconnu que «les troubles mentaux et
neurologiques, notamment la maladie d’Alzheimer, sont une importante cause de morbidité et
contribuent au fardeau global des maladies non transmissibles »."

10. Le Plan d’action global pour la santé mentale 2013-2020,> adopté par 1’ Assemblée de la Santé
aux termes de la résolution WHA66.8 (2013), mentionnait notamment la prise en charge de la
démence. Les autres résolutions et documents programmatiques pertinents de niveau mondial en
rapport avec 1’action de santé publique concertée et globale pour lutter contre la démence sont le Plan
d’action mondial pour la lutte contre les maladies non transmissibles 2013-2020, le Rapport mondial
sur le vieillissement et la santé,” et le projet de stratégie et plan d’action mondiaux sur le vieillissement
et la santé.* Passant en revue le projet de stratégic mondiale a leur cent trente-huitiéme session, en
janvier 2016, les membres du Conseil exécutif ont instamment demandé qu’une attention particuliére
soit portée a la question de la démence et que le Secrétariat se charge de promouvoir 1’incorporation
de considérations relatives a la santé mentale, a la démence et au handicap dans le projet de stratégie et
plan d’action.’

11. Le Sommet du G8 consacré a la démence (Londres, 11 décembre 2013), auquel ont assisté bon
nombre de parties prenantes, dont I’OMS, a titre de participants, s’est conclu par un communiqué et
une déclaration d’engagement signée.® L’OMS a prété son concours technique au Sommet, a I’issue
duquel a été créé le Conseil mondial de lutte contre la démence’ et ont été organisées trois
manifestations de portée mondiale. Ces derniéres ont étudié en profondeur des thémes spécifiques,
comme les modeles de financement, les partenariats entre les milieux universitaires et industriels, et
les technologies ; tous ont concouru a inscrire la démence au nombre des priorités internationales.

12.  L’OMS a organisé la Premic¢re Conférence ministérielle sur 1’action mondiale contre la démence
(Geneve, 16 et 17 mars 2015). Cette Conférence visait a sensibiliser au fait que la charge mondiale de
la maladie peut étre réduite a condition, toutefois, que les pays et les partenaires s’engagent de concert

! Résolution 66/2 de I’ Assemblée générale des Nations Unies, https://documents-dds-ny.un.org/doc/UNDOC/
GEN/N11/458/95/PDF/N1145895.pdf?OpenElement (consulté le 8 avril 2016).

2 http://apps.who.int/gb/ebwha/pdf filessWHA66-REC1/A66 REC1-fr.pdf#page=111 (consulté le 8 avril 2016).

3 World report on ageing and health. Genéve, Organisation mondiale de la Santé, 2015,
http://apps.who.int/iris/bitstream/10665/186463/1/9789240694811 eng.pdf (consulté le 2 mars 2016).

* Pour le texte du projet de stratégie et plan d’action mondiaux sur le vieillissement et la santé, examiné par le Conseil
exécutif a sa cent trente-huitiéme session, en janvier 2016, voir http://www.who.int/ageing/ageing-global-strategy-revised-
draft-for-who-eb.pdf?ua=1, ainsi que le document A69/17 « Action multisectorielle pour une approche du vieillissement en
bonne santé prenant en compte toutes les étapes de la vie : projet de stratégie et de plan d’action mondiaux sur le
vieillissement et la santé ».

5 Voir Summary record of the sixth meeting of the Executive Board at its 138th session (document
EB138/2016/REC/2).

¢ Document d’orientation RDD/10495 : G8 Dementia Summit Communique. Londres, Ministére de la santé,
Gouvernement du Royaume-Uni, 2013, https://www.gov.uk/government/publications/g8-dementia-summit-agreements/g8-
dementia-summit-communique (consulté le 8 avril 2016).

" World Dementia Council. Disponible a I’adresse https://dementiachallenge.dh.gov.uk/category/wdc (consulté le
28 avril 2016).
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a mettre en place les politiques et ressources nécessaires pour prendre en charge les personnes atteintes
de démence, a trouver un reméde ou une thérapie modifiant la progression de la maladie, et a inscrire
la démence au titre des priorités dans les programmes politiques nationaux et mondiaux. Un appel a
I’action a été approuvé par les participants a la Conférence ministérielle.'

13.  Parmi d’autres mesures figure la formation d’une entité intitulée Global Alzheimer’s and
Dementia Action Alliance, décidée par un groupe d’organisations non gouvernementales de niveau
mondial afin de sensibiliser davantage a la démence, de mieux faire comprendre ce qu’est la maladie
et de réduire la stigmatisation qui I’entoure.

14.  En 2015, POCDE a publi¢ un rapport apportant la réponse de 1’Organisation face au colit vaste
et croissant que représente la démence.” Ce rapport justifie la nécessité d’engager une action politique
afin d’améliorer les soins prodigués et comprend aussi des recommandations visant a partager les
données en matiere de recherche sur la démence.

15. La Commission européenne a lancé bon nombre de partenariats et d’initiatives de financement
au service de la lutte contre la démence. Le Conseil des ministres européen a adopté en décembre 2015
les conclusions du Conseil de 1’Union européenne intitulées « Soutien des personnes atteintes de
démence : améliorer les politiques et pratiques en matiére de soins ».’

16. Le Sommet mondial de I’innovation pour la santé, initiative de la Fondation du Qatar, a publié
un appel a I’action pour promouvoir I’innovation en politique.*

17. La premiére stratégie régionale de I’OMS, accompagnée de son plan d’action sur la démence, a
été élaborée et publiée par I’OPS en 2015.° Les lignes d’action stratégiques consistent & promouvoir
des plans, des politiques et des programmes sur les différentes formes de démence ; a mettre en place
dans le cadre des réseaux des services et des systémes de santé, des interventions préventives et
thérapeutiques de qualité ; a mettre en ceuvre un systeme de soins a long terme de qualité, susceptible
de répondre aux besoins des personnes atteintes de démence et de leur famille ; & constituer ou a
développer les ressources humaines nécessaires ; et a améliorer les capacités de recherche et de
surveillance de maniére a produire et a recueillir des informations de qualité pour prendre en charge
les besoins sociaux et sanitaires des personnes atteintes de démence.

! Appel a ’action lancé par les participants a de la Premiére Conférence ministérielle de I’OMS sur ’action mondiale
contre la démence. Genéve, Organisation mondiale de la Santé, 2015, http://www.who.int/mental health/neurology/
dementia/call_for action fr.pdf?ua=1 (consulté le 8 avril 2016).

2 OECD Health. Addressing dementia: The OECD response. Paris publication de ’OCDE, 2015, http://www.keepeek.com/
Digital-Asset-Management/oecd/social-issues-migration-health/addressing-dementia_9789264231726-en#pagel (consulté le
8 avril 2016).

3 Conseil de 1’Union européenne. Conclusions du Conseil « Soutien des personnes atteintes de démence : améliorer
les politiques et pratiques en matiére de soins ». Bruxelles, 2015, http://eur-lex.europa.eu/legal-content/FR/TXT/HTML/
2uri=CELEX:52015XG1216%2802%29&from=FR (consulté le 8 avril 2016).

* Rubinstein E, Duggan C, Landingham B Van, Thompson D, Warburton W. 4 call to action: The global response to
dementia through policy innovation. Rapport du WISH Dementia Forum 2015, http://mhinnovation.net/sites/default/
files/downloads/resource/WISH_Dementia Forum Report 08.01.15 WEB.pdf.

5 OPS. Stratégie et plan d’action relatifs & la démence chez les personnes dgées. Cinquante-quatriéme Conseil
directeur de I’OPS, soixante-septieme session du Comité régional OMS des Amériques ; 28 septembre-2 octobre 2015 ;
Washington, D.C., Organisation panaméricaine de la santé, 2015 (document CD54/8 Rev.1).
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STRATEGIES EFFICACES AU SEIN DES SECTEURS SANITAIRES ET SOCIAUX
POUR UNE ACTION DE SANTE PUBLIQUE

18. La riposte a la démence appelle une action concertée et coordonnée afin de maximiser 1I’impact
et les recherches au niveau mondial. Par conséquent, I’OMS préconise les stratégies suivantes :

a)

b)

Renforcer le leadership mondial et lancer un appel a I’action :

en rehaussant le degré de priorité accordé a 1’action mondiale de lutte contre la démence
et en intensifiant les efforts internationaux pour appuyer les plans et politiques de tout
niveau destinés aux personnes atteintes de démence, en particulier dans les pays a revenu
faible ou intermédiaire. Par exemple :

— intégrer la démence dans les politiques relatives aux maladies non transmissibles étant
donné qu’elles présentent des points de concordance en mati¢re de réduction des
risques et que la promotion d’un mode de vie sain a des effets positifs sur la santé
cognitive,

— les politiques, plans et programmes relatifs a la démence devraient étre congus dans
une optique de santé publique afin d’insister sur la nécessit¢ de réduire le nombre de
personnes qui développent une démence,

— les plans devraient souligner I’importance d’un diagnostic établi en temps utile au
niveau des soins primaires, de la formation et des mécanismes de suivi afin de mesurer
les progrées accomplis dans la mise en ceuvre des plans de lutte contre la démence aux
niveaux national, régional et local,

— les plans devraient concilier soins et traitement, s’efforcer de mieux faire connaitre la
démence et sensibiliser davantage a la maladie, incorporer la contribution des
personnes souffrant de démence et de leurs aidants, et veiller a ce que les deux
catégories participent au processus de planification a chaque étape ;

en renforcant la capacité, le leadership, la gouvernance, 1’action multisectorielle et les
partenariats afin d’accélérer les interventions menées contre la démence ;

en élaborant des approches stratégiques de la recherche sur la démence, y compris la
nécessité d’établir un diagnostic au bon moment, d’effectuer des essais cliniques plus
rapides et moins onéreux, et de diversifier les approches thérapeutiques englobant a la
fois des agents non pharmacologiques et pharmacologiques.

Améliorer la prise de conscience de la démence, diminuer la stigmatisation et axer

davantage 1’action sur la réduction des risque :

en permettant au grand public de mieux appréhender la démence moyennant une
sensibilisation et un engagement accrus, notamment le respect des droits fondamentaux
des personnes atteintes de démence ;

en autonomisant les personnes atteintes de démence et en renforgant leur capacité, celle
de leur famille et des membres de leur communauté de maniére a ce qu’elles puissent
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diffuser des connaissances sur la maladie — par exemple via 1’élaboration dans la
communauté de cours de formation a I’intention des aidants et des groupes de soutien ;

» en faisant progresser la prévention, la réduction des risques, le diagnostic et le traitement
de la démence afin qu’il y ait une concordance entre les données disponibles et les
données émergeantes.

c) Soutenir les personnes pour leur permettre de vivre correctement malgré la démence :

* en facilitant la prestation coordonnée des services de santé et d’aide sociale pour les
personnes atteintes de démence, notamment en renforgant les capacités des agents de
santé et des travailleurs sociaux concernés, en appuyant les soins mutuels dispensés d’une
génération a 1’autre, aux niveaux individuel, familial et sociétal, et en confortant le
soutien et les services proposés aux aidants et aux familles ;

e en prenant une conception tenant compte des différences entre les sexes dans
1’¢élaboration des plans, des politiques et des interventions destinés a améliorer la vie des
personnes frappées de démence ;

* en encourageant des travaux ultérieurs afin de recenser les obstacles qui empéchent de
s’occuper des personnes atteintes de démence, en particulier dans les pays moins nantis,
et de les lever ;

* en facilitant les innovations technologiques et sociales dans le but de répondre aux
besoins des personnes atteintes de démence et de leurs aidants.

ACTIVITES DU SECRETARIAT

19. Les activités du Secrétariat les plus marquantes dans le domaine de la démence sont résumées
ci-apres.

Sensibilisation

20. En mai 2012, en collaboration avec Alzheimer’s Disease International, ’OMS a lancé un
rapport mondial sur la démence, une priorité de santé publique, afin de sensibiliser I’opinion et de
proner une action aux niveaux international et national dans le but d’améliorer les services dispensés
aux personnes souffrant de démence et a leurs aidants.

21. La Premiére Conférence ministérielle de I’OMS (voir le paragraphe 12) a réuni des agents
ministériels et des experts politiques, des représentants d’organisations non gouvernementales
internationales, régionales et nationales, des universitaires et des représentants d’organisations
nationales de recherche, ainsi que des aidants et des personnes atteintes de démence originaires de tous
les pays dans le but de sensibiliser aux problémes de la démence dans le monde et a sa compréhension.

Information et surveillance
22.  Lors de la Premi¢re Conférence ministérielle sur 1’action mondiale contre la démence, organisée

en mars 2015, ’OMS a annoncé qu’elle projetait de créer un observatoire mondial de la démence qui
serait chargé de faciliter le partage des meilleures pratiques et de fournir un appui technique aux Etats
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Membres moyennant une plateforme en ligne actuellement en cours d’élaboration. Les fonctions de
cet observatoire consistant notamment :

» a fournir des informations sur la prévalence de la maladie et certains aspects du systéme de
soins dans les pays comme la gouvernance et le financement, les ressources humaines, la
disponibilité des services et la prestation de services, ainsi que la prévention et la réduction des
risques ;

* a suivre la mise en ceuvre des politiques relatives a la lutte contre la démence, et a préconiser
1’¢laboration de plans et de stratégies pertinents ;

* a appréhender ’éventail et I’ampleur des politiques, plans et textes de lois relatifs a la démence
(par exemple handicap et droits de ’homme), d’autant que les soins et les services recoupent a
la fois les secteurs sanitaires et sociaux (a savoir, I’emploi et la main-d’ceuvre, 1’éducation, le
logement et la sécurité sociale) ;

* a promouvoir I’investissement dans les recherches mondiales portant sur la démence et a les
coordonner ;

» a diffuser des informations sur les innovations en matiére politique, programmatique et de
recherche et a promouvoir les meilleures pratiques.

Développement des services

23.  Le Secrétariat ceuvre avec les Etats Membres pour développer les services et les soins destinés
aux personnes atteintes de démence. En particulier, il préte son concours aux pays pour qu’ils
intégrent le diagnostic, le traitement et la prise en charge de la démence dans les soins de santé
généraux et pour qu’ils créent des services de type communautaire. En 2008, ’OMS a lancé le
programme d’action intitulé Combler les lacunes en santé mentale, lequel faisait figurer la démence
comme une pathologie prioritaire. Ce programme a pour objectif d’étoffer les services contre les
troubles mentaux, neurologiques et liés a I’utilisation de substances psychoactives dans les pays, en
particulier ceux dont le niveau de revenu est faible.

24.  Le Secrétariat a publié un guide d’intervention dans le cadre dudit programme,' lequel contient
des interventions reposant sur des bases factuelles pour prévenir et prendre en charge la démence. Une
formation basée sur ce guide est proposée aux prestataires de soins de santé travaillant dans des
centres non spécialisés des pays a revenu faible ou intermédiaire, afin qu’ils renoncent aux
programmes de santé mentale autonomes au profit d’une approche intégrée, permettant ainsi de
promouvoir la santé¢ mentale a tous les niveaux de soins.

25.  iSupport est un programme de santé en ligne proposant une éducation reposant sur des bases
factuelles, une formation technique et un appui social aux aidants s’occupant de personnes atteintes de
démence ; ce programme sera intégré dans le systéme de santé du pays et mis en ceuvre par son
intermédiaire.

! Guide d’intervention du programme d’action pour lutter contre les troubles mentaux, neurologiques et liés a
I’utilisation de substances psychoactives dans les centres de santé non spécialisés, 2011, http://apps.who.int/iris/bitstream/
10665/44501/1/9789242548068_fre.pdf (consulté le 8 avril 2016).
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26. Les activités de I’OMS en mati¢re de démence sont menées en étroite coordination avec celles
entreprises via le Plan d’action global pour la santé mentale 2013-2020, le Plan d’action mondial pour
la lutte contre les maladies non transmissibles 2013-2020 et le Rapport mondial sur le vieillissement et
la santé.

MESURES A PRENDRE PAR LE CONSEIL EXECUTIF

27. Le Conseil exécutif est invité a prendre note du rapport et a fournir des orientations stratégiques
complémentaires, notamment en ce qui concerne les recommandations spécifiques figurant au
paragraphe 18.




