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EDITORIAL

A I'heure actuelle, la Suisse compte 153'000 personnes atteintes d'Alzheimer ou de ma-
ladies apparentées et il y a 32'900 nouveaux cas chaque année,
soit une nouvelle personne toucheée par la maladie toutes les 16 minutes. 66 % des per-
sonnes concernées sont des femmes. Chez plus de 7800 personnes (prés de 5 % des cas],
la maladie s'est déclarée avant 1'dge de 65 ans. D'ici a 2050, 315’400 personnes pour-
raient souffrir d'une forme de demence, 1'dge représentant le principal facteur de risque.
La maladie affecte également la vie des proches, qui assument progressivement plus de
tdches administratives, de soins et daccompagnement.

Alzheimer Suisse et Swiss Memory Clinics ont signé en septembre 2021 un accord de coo-
peration visant a renforcer leur collaboration existante et leur engagement commun,
afin d'optimiser la prise en charge des personnes vivant avec Alzheimer et d'‘améliorer leur
qualité de vie et celle de leurs proches en Suisse. Notre coopération, qui entame sa troi-
sieme année d'existence, porte principalement sur les domaines énumeres ci-apres.

Intensifier le travail politique

Pour permettre l'acces a des soins de qualité dans toute la Suisse, il est nécessaire d'ins-
taurer, au sein de la politique tarifaire et sociale, des conditions-cadres qui répondent
aux besoins des personnes atteintes d'’Alzheimer et de leurs proches aidant-e-s. Ces be-
soins incluent notamment un personnel soignant convenablement forme et en nombre
suffisant, dont les prestations sont financées de maniere appropriée par l'assurance ma-
ladie obligatoire.

Optimiser la prise en charge

Linformation, le conseil et 'accompagnement jouent un réle déterminant pour les per-
sonnes vivant avec Alzheimer et pour leurs proches. C'est pourquoi Alzheimer Suisse
et Swiss Memory Clinics s'emploient & renforcer l'interconnexion entre leurs offres ac-
tuelles et futures.

Sensibiliser le public

Les personnes atteintes d'Alzheimer et leurs proches veulent se sentir intégrés et acceptés
dans la sociéte. Il est donc primordial que la population soit informée et sensibilisée a la
maladie. A cette fin, Alzheimer Suisse et Swiss Memory Clinics intensifient leurs activités
d'information au public.

Nous résumons ici les principaux axes de nos activités sous la forme d'une rétrospective.
Cette rétrospective commune d’ etde met en exergue
les principales thématiques liées & Alzheimer et autres formes de démence en faveur des-
quelles les deux organisations se sont engagées l'année derniére. Nous proposons par ail-
leurs un premier apercu de nos activités communes pour l'année a venir.

Nous vous souhaitons une bonne lecture!

ol

Dr phil. Stefanie Becker Dr méd. Rafael Meyer
Directrice d'Alzheimer Suisse Président de Swiss Memory Clinics


https://www.alzheimer-schweiz.ch/fr/les-demences/article/alzheimer-et-autres-formes-de-demence-en-suisse
https://www.alzheimer-schweiz.ch/fr/page-daccueil
https://www.swissmemoryclinics.ch/fr

RETROSPECTIVE 2023

Les personnes atteintes d'Alzheimer ou de maladies apparentées forment une popula-
tion tres vulnérable, dont les besoins et les restrictions induits par la maladie ne sont
pas suffisamment pris en compte, notamment lors de décisions politiques. En 2023, Alz-
heimer Suisse et Swiss Memory Clinics se sont engagées en faveur de différentes théma-
tiques, parfois aux cétés d'autres partenaires.

Politique

Plateforme nationale démence

Alzheimer Suisse et Swiss Memory Clinics sont représentees par Stefanie Becker et
Ansgar Felbecker au sein du comité directeur de la Cette
plateforme, qui a remplacé la Stratégie nationale en matiere de démence 2014-2019 de
la Confédération et des cantons, s'emploie & concrétiser les résultats de la strategie et
& coordonner les projets.

Son comité directeur a défini six axes principaux: qualité de vie, données, financement,
personnes vulnérables, soins stationnaires de longue durée et maintien a domicile.

La plateforme organise des rencontres sur ces thématiques avec le concours du comité
directeur. Ces rencontres permettent aux membres du forum de découvrir divers pro-
jets, initiatives et bonnes pratiques, et d'échanger entre eux. Les membres du forum pro-
viennent des différentes parties prenantes dans le domaine des troubles neurocognitifs.

La rencontre 2023 a été consacrée a la thématique

. La matinée a éte dédiee a l'état d'avancement des travaux de la Plate-
forme nationale démence, aux résultats de l'enquéte aupres des cantons sur la prise en
charge de la démence ainsi qu'a un exposé sur le programme Soutien de projets Préven-
tion dans le domaine des soins [PDS). Laprés-midi a eté consacre a l'utilisation de psy-
chotropes en cas de démence et aux nouvelles recommandations pour la prise en charge
des troubles du comportement en cas de démence (SCPD]), ainsi qu'a un aperg¢u d'un nou-
veau medicament contre la maladie d'Alzheimer.

Par ailleurs, un webinaire a été organise sur les
(en
allemand, avec des diapositives en allemand et en fran¢ais).

Avec la participation de la Plateforme nationale démence, un appel & projets de Promo-
tion Santé Suisse a pu étre lance sur le theme

sur la base d'un document de référence concernant
la prise en charge en cas d'Alzheimer.

Journée mondiale de la maladie d’Alzheimer

A l'occasion de la du 21 septembre, qui voit
chaque année l'organisation au niveau international d'activités visant a attirer l'atten-
tion de l'opinion publique et du monde politique sur la situation des personnes vivant
avec Alzheimer et de leurs proches, les ont été actualisés et pu-
bliés dans le cadre d'une campagne en ligne. Laccent a également été mis sur les
auxquelles une page d'accueil a été consacrée. En raison des élec-
tions nationales a venir et du changement d'un grand nombre de parlementaires qui y
est associé, il a éte décide de ne pas organiser d'événement avec des personnes issues
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https://www.bag.admin.ch/bag/fr/home/strategie-und-politik/nationale-gesundheitsstrategien/demenz/organisation-plattform.html
https://www.bag.admin.ch/bag/fr/home/strategie-und-politik/nationale-gesundheitsstrategien/demenz/veranstaltungen.html#1998630674
https://www.bag.admin.ch/bag/fr/home/strategie-und-politik/nationale-gesundheitsstrategien/demenz/veranstaltungen.html#1998630674
https://www.youtube.com/watch?v=ZfcMPEP2szg
https://www.youtube.com/watch?v=ZfcMPEP2szg
https://promotionsante.ch/prevention-dans-le-domaine-des-soins/soutien-de-projets/cycle-de-soutien-actuel?_gl=1*a9zlzb*_ga*MjAyODc5NzYzMi4xNzA1OTk4OTMw*_ga_YG4EVEX5PF*MTcwNTk5ODkyOS4xLjAuMTcwNTk5ODkyOS4wLjAuMA..
https://promotionsante.ch/prevention-dans-le-domaine-des-soins/soutien-de-projets/cycle-de-soutien-actuel?_gl=1*a9zlzb*_ga*MjAyODc5NzYzMi4xNzA1OTk4OTMw*_ga_YG4EVEX5PF*MTcwNTk5ODkyOS4xLjAuMTcwNTk5ODkyOS4wLjAuMA..
https://www.alzheimer-schweiz.ch/fr/medias/article/journee-mondiale-de-la-maladie-dalzheimer-2023
https://www.alzheimer-schweiz.ch/fr/article/alzheimer-et-autres-formes-de-demence-en-suisse
https://www.alzheimer-schweiz.ch/fr/les-demences/prevention
https://www.alzheimer-schweiz.ch/fr/les-demences/prevention

du monde politique en marge de la Journée mondiale Alzheimer en 2023. Un communique
de presse a eté envoye.

Engagement politique

Au cours de I'année sous revue, les deux associations se sont également engagées de di-
verses manieres au niveau politique et ont participé a differentes consultations ou pu-
blié leurs propres prises de position et documents de synthése.

27 janvier 2023: Des soins specifiques requierent temps et financement.

Financement des « logements protégés » (16 octobre 2023)

Le 21 juin 2023, le Conseil fédéral a chargé le Département fédéral de l'intérieur (DFI) de
consulter les cantons, les partis politiques, les associations faitiéres des communes, des
villes et des régions de montagne qui ceuvrent au niveau national, les associations fai-
tieres de 'économie qui ceuvrent au niveau national ainsi que les autres milieux intéressés
sur la reconnaissance des logements protégés pour les bénéficiaires de PC a I'AVS (LPC]).

Sur le principe, Alzheimer Suisse et Swiss Memory Clinics sont favorables a la proposition
actuelle de reconnaissance des logements protégés pour les bénéficiaires de prestations
complémentaires a I'AVS, méme si des améliorations sont encore nécessaires. Une prise
de position correspondante a été envoyée a 1'Office fédéral des assurances sociales, dont
voici une syntheése.

Lobjectif de la présente modification est de permettre la prise en compte des loge-
ments protégeés dans les prestations complémentaires (PC) a I'AVS. Ces logements sont
a entendre dans un sens large comme des logements avec des prestations d'assistance
au domicile habituel de la personne ou dans un logement protége institutionnalisé. Les
nouvelles prestations reconnues soutiennent la possibilité de continuer & vivre a domi-
cile de maniere autonome et ne sont pas liées & une forme de logement spécifique.

Pres d'un tiers des personnes vivant dans un établissement médico-social (EMS) néces-
site moins d'une heure de soins par jour. Malheureusement, par manque de ressources fi-
nancieres, une place en institution est actuellement la seule option pour de nombreuses
personnes concernées, parce que les assurances sociales ne prennent pas en charge les
colts d'autres formes de logement dans la méme mesure. Les personnes qui jouissent en-
core d'une certaine autonomie mais qui ont besoin de soutien pour structurer leur quo-
tidien — comme c'est souvent le cas des personnes vivant avec Alzheimer — doivent au-
jourd'hui presque obligatoirement entrer en EMS. Cela n'est pas bon pour la sante et le
bien-étre des personnes malades, ni judicieux d'un point de vue économique.

Un meilleur financement des logements protéges contribuerait & retarder, voire a éviter
l'entrée en EMS, a décharger durablement les prestations complémentaires, tout en ren-
forcant I'autonomie et la santé des personnes dgées et des personnes atteintes d'Al-
zheimer ou de maladies apparentées au stade initial.

Ce type de logement, a mi-chemin entre «appartement en location et EMS», permet aux
personnes concernées de conserver leur mobilité et d'entretenir des contacts sociaux ré-
guliers. Autant de facteurs considérés comme faisant partie des preventions secondaire
et tertiaire, et qui contribuent a réduire d'autres frais de santé. Laccompagnement social
est particulierement efficace a cet égard: il permet aussi de lutter contre l'isolement,
un facteur de risque important de déependance fonctionnelle et de troubles neurocogni-
tifs. Compte tenu de l'évolution démographique, une solution de financement pour les lo-


https://www.alzheimer-schweiz.ch/fr/medias/communique-de-presse-18092022-journee-mondiale-de-la-maladie-dalzheimer-2023
https://www.alzheimer-schweiz.ch/fr/medias/communique-de-presse-18092022-journee-mondiale-de-la-maladie-dalzheimer-2023
https://www.alzheimer-schweiz.ch/fr/a-propos-de-nous/engagement-politique/prise-de-position-27012023
https://www.alzheimer-schweiz.ch/fileadmin/dam/Alzheimer_Schweiz/Dokumente/Ueber_Uns/Politik/2023_10_17_FR_Vernehmlassung_Finanzierung_Begleitetes_Wohnen.pdf

gements protégés destinés aux personnes dgees devrait étre inscrite le plus rapidement
possible dans la loi fédérale sur les prestations complémentaires & I'AVS et & I'AI (LPC].

Journée nationale des proches aidants ( )

Le 3 mai 2023, le Conseil national adoptait a une large majorité (par 105 voix contre 77] la
motion 21.3630 qui demandait au Conseil fédéral de déclarer le 30 octobre «Journée na-
tionale des proches aidantes et aidants ». Malheureusement, le Conseil des Etats a rejeté
la demande le 18 décembre par 24 voix contre 15 et 4 abstentions.

Pierre-Yves Maillard avait souligné que l'engagement des proches aidant-e-s se chiffre
en milliards de francs et permet aux personnes aidées de continuer a vivre chez elles et
d'étre entourées.

La motion visait & témoigner, au plus haut niveau, de notre reconnaissance du travail quo-
tidien des proches. Cette journée nationale offrait l'opportunité d'informer les proches
sur les soutiens disponibles, de sensibiliser 1'opinion publique et d'étendre a toute la
Suisse les mesures adoptées dans les cantons romands, ainsi que dans les cantons de
Berne, du Tessin et des Grisons, encourageant par la-méme les autres cantons & intro-
duire eux aussi une politique spécifique et a etablir une collaboration avec les associa-
tions actives sur le territoire.

Alzheimer Suisse et Swiss Memory Clinics ont salué cette initiative politique. Gréce a
l'engagement constant des proches, quelque 153'000 personnes atteintes d'Alzheimer ou
de maladies apparentées peuvent continuer & vivre chez elles, ce qui permet de dé-
charger le systeme de santé & hauteur de 5,5 milliards de francs par an, conformément
a l'étude d'Alzheimer Suisse sur les colts dAlzheimer et des maladies apparentées. Une
journée nationale de ce type représente un outil supplémentaire dans la lutte pour la
reconnaissance des prestations effectuees par les proches. Un sur cette
Journée nationale a également été envoyé aux membres avant le vote au Conseil des
Etats.

Toutefois, attirer l'attention sur les services rendus par l'entourage des malades n'est pas
suffisant. Il y a un besoin urgent d'optimiser et de multiplier les offres de répit destinées
aux proches, qui constituent un pilier essentiel de notre société, une these soutenue par
Alzheimer Suisse depuis 1988 déja. En qualité de membre de la

qui a joue un role décisif dans le lancement de cette initiative,
Alzheimer Suisse continuera a ceuvrer avec d'autres organisations pour l'amélioration
des conditions de vie tant des malades que des proches aidantes et aidants.

Prise en charge

Table ronde sur la coopération entre Swiss Memory Clinics et Alzheimer Suisse

Pour garantir la durabilité et l'efficacité de la coopération entre Alzheimer Suisse et
Swiss Memory Clinics, des échanges requliers et une bonne compréhension mutuelle
sont indispensables.

Ces derniers sont déja instaurés au niveau des comités de direction via des délega-
tions des deux associations. Introduite dans le but d'ceuvrer pour le bien-étre des per-
sonnes atteintes d'’Alzheimer et de leurs proches, cette coopération intervient principa-
lement sur le terrain entre les centres mémoire et les sections cantonales d'Alzheimer


https://www.alzheimer-schweiz.ch/fr/medias/article/nouvelle-journee-nationale-des-proches-aidants
https://www.alzheimer-schweiz.ch/fileadmin/dam/Alzheimer_Schweiz/Dokumente/Ueber_Uns/Politik/2023_12_13_F_Schreiben_an_SR_Tag_der_betreuenden_Angehoerigen.pdf
https://www.cipa-igab.ch/membres/
https://www.cipa-igab.ch/membres/

Suisse. D'autres tables rondes ont été organisées en 2023 afin de replacer les discus-
sions et les considérations générales dans le contexte de la coopération locale. Ces
précieuses discussions ont débouché sur une commune visant
a ameliorer le conseil apres le diagnostic. Les deux associations ont adopté ensemble
des normes minimales afin d'assurer la collaboration au niveau local et ont déja pré-
senté des exemples de bonnes pratiques. En outre, les premieres mesures ont eté prises
pour promouvoir également la mise en réseau avec les médecins de famille, qui est es-
sentielle pour les soins.

Fondation Alois & Auguste

La cofondée par Alzheimer Suisse en 2020, a pour but damé-
liorer la coordination et la collaboration entre les parties prenantes dans le domaine de
la prise en charge des personnes atteintes d'Alzheimer ou de maladies apparentées. Elle
s'engage ainsi pour la mise en ceuvre de 1'un des principaux projets de la Stratégie natio-
nale en matiere de demence 2014-2019. Au sein du conseil de la fondation, Swiss Memory
Clinics est représentée par Tatjana Meyer-Heim et Alzheimer Suisse, par Stefanie Becker.

Cette institution, qui entend promouvoir des projets dans le domaine du développement
de la qualité et des compétences liées & la prise en charge des personnes atteintes d'Al-
zheimer en Suisse, souhaite notamment encourager la coopération a cet egard. C'est
pourquoi elle ne soutient en principe que des projets impliquant au moins deux par-
tenaires. Ces projets doivent en outre avoir une portée nationale, mais il peut aussi
s'‘aqgir de projets pilotes locaux mettant en évidence une bonne pratique transposable a
l'échelle nationale.

Nouvelles options thérapeutiques

Apres des années de recherche infructueuse sur la maladie dAlzheimer, deux nouvelles
substances se profilent pour le traitement modificateur de la maladie d'Alzheimer:
le de l'entreprise pharmaceutique Eisai et le donanemab, de l'entreprise
pharmaceutique Eli Lilly. Début juillet 2023, la substance active lecanemab a été au-
torisée aux Etats-Unis pour le traitement de la maladie d’Alzheimer. Une décision de
Swissmedic n'est pas attendue avant la mi-2024. La décision concernant l'autorisation
du donanemab aux Etats-Unis est attendue pour début 2024.

Alzheimer Suisse et Swiss Memory Clinics considérent les résultats de I'étude publiés
jusqu'ici comme positifs. Les bénéfices réels a long terme et les risques de ces médica-
ments contre la maladie d'’Alzheimer ne seront toutefois pleinement visibles qu'une fois
qu'ils auront été autorisés pour une utilisation & grande échelle.

Les deux substances actives interviennent dans le processus de la maladie et éliminent
les protéines caractéristiques de la maladie d'Alzheimer dans le cerveau. Ce dévelop-
pement peut étre considerée comme une avancée majeure dans la recherche sur la ma-
ladie d'Alzheimer et donne un nouvel espoir aux personnes qui en sont atteintes. Leu-
phorie n'est cependant pas de mise, car seule une partie d'entre elles est éligible a ce
type de traitement, qui ne permet toujours pas de guérir la maladie, mais seulement
d'en retarder l'évolution. Leffet clinique positif observé jusqu'a présent est modére et les
traitements s'‘accompagnent de risques non négligeables. De plus, les colts de ce nou-
veau médicament sont élevés: aux Etats-Unis, le prix catalogue du lecanemab se monte
a 26'500 dollars par an.

Le conseil et l'accompagnement des personnes atteintes d'Alzheimer resteront im-
portants a l'avenir. Il est donc primordial que les personnes touchées par la maladie


https://www.alzheimer-schweiz.ch/fileadmin/dam/Alzheimer_Schweiz/Bilder/Ueber_uns/MemoryClinic/2023_08_Absichtserklaerung_ALZ_SMC_FR_sig.pdf
https://alois-auguste.ch/fr/
https://www.alzheimer-schweiz.ch/fr/article/lecanemab-principe-actif-contre-lalzheimer

puissent continuer d compter sur des conseils, des interventions non médicamenteuses
et d'autres offres de répit. Les traitements non médicamenteux et les activités quo-
tidiennes adaptées, comme celles proposées par les sections cantonales d'Alzheimer
Suisse sous la forme de promenades accompagneées, visites de musees ou groupes d'en-
traide, apportent une contribution majeure au bien-étre des malades.

Relations publiques

Troisiéeme Conférence nationale sur la démence 2023

Jusqu'a preésent, il n'est pas possible de prévenir ou de guérir les maladies neurodége-
nératives progressives. Tant qu'aucun médicament efficace ne sera découvert, le traite-
ment des patient-e-s vise a maintenir voire & ameliorer leur qualite de vie. C'est pourquoi
les thérapies non médicamenteuses sont au coeur de l'accompagnement des malades et
de leurs proches. Elles comprennent des thérapies telles que l'ergothérapie, la logopédie,
la physiothérapie, la psychothérapie ainsi que d'autres interventions (art-therapie, musi-
cothérapie, thérapie par la réminiscence, etc.].

La a éte consacrée au réle des interventions
non médicamenteuses dans la qualité de vie des personnes concernées. Les réflexions
ont porté sur la maniere de mesurer la qualité de vie des personnes malades et de leurs
proches, ainsi que sur le rapport colt-efficacité des interventions non medicamenteuses.
La conférence s'est également penchée sur la question de l'efficacité de ces thérapies
sur les fonctions cognitives, physiques ou psychiques des personnes concernées et dans
quelle mesure elles améliorent leur qualité de vie.

15° journée de formation continue SMC

Le 25 mai 2023 était organisée & Berne la 15¢ journée de formation continue pour les spe-
cialistes de la démence de l'association Swiss Memory Clinics. Le professeur Steffen
Eychmiller, médecin-chef du Centre universitaire de soins palliatifs de I'Hépital de 1'Ile
& Berne, et Mme Sybille Meyer-Soltys, directrice de la Fondation Sanacert Suisse, ont
parlé des chances et des défis du développement de la qualité dans le contexte des
structures de certification. Lors de divers ateliers, les participant-e-s ont ensuite pu ap-
profondir les connaissances transmises par les deux exposés principaux et discuter des
conséquences pour la situation concrete des cliniques de la mémoire en Suisse.

Perspectives pour 2024

Dans le domaine de la prise en charge, outre le renforcement de la coopération bilaté-
rale, Alzheimer Suisse et Swiss Memory Clinics misent sur la qualité du réseau et sur la
collaboration dans le cadre de la médecine de famille.

Suite aux réunions de coordination organisées par nos deux organisations en 2023 et a la
table ronde de novembre, des discussions et évaluations d'éventuels projets sont main-
tenant a l'ordre du jour, afin de promouvoir la sensibilisation et la mise en réseau dans
le domaine des soins de base.

En outre, nous nous attendons a ce que les autorités de régulation européennes et suisses
prennent de nouvelles décisions concernant de nouveaux meédicaments pour le traite-
ment de la maladie d'Alzheimer dans le courant de I'année 2024, ce qui affectera aussi


https://conference-demence.ch/conference-2023/theme/

bien le traitement que le conseil et 'accompagnement des personnes concernees. En cas
de décisions positives, les défis a relever seront nombreux pour les établissements et les
processus de soins existants. Alzheimer Suisse et Swiss Memory Clinics informeront sur
les derniers développements durant 'année 2024.



Les thémes principaux ont été abordés lors des réunions des deux organisations, auxquelles
étaient représentées les personnes énumeérées ci-apres.

Alzheimer Suisse: Swiss Memory Clinics:
e Driur. Catherine Gasser [présidente centrale] e  Dr méd. Rafael Meyer (président)
e Dr phil. Stefanie Becker (directrice] e Dr méd. Julius Popp (membre du comité)

e Dr phil. Christian Chicherio
(membre du comité]

Séances de coordination 2023 Tables rondes 2023
26 avril 2023 15 mai 2023
16 aolt 2023 6 novembre 2023

15 novembre 2023

Impressum

Alzheimer Suisse estuneassociationd'utilité publiqueregroupant plus de 10'000

Gurtengasse 3 membres et quelque 130'000 donatrices et donateurs. Lorga-

3011 Berne nisation est représentée dans tous les cantons par des sec-

tions. Depuis plus de 35 ans, Alzheimer Suisse met son savoir-
faire au service des personnes atteintes d’Alzheimer, de leurs
proches comme des professionnels et bénévoles actifs dans
les soins et l'accompagnement. Elle soutient aussi la re-
cherche visant & améliorer la qualité de vie des personnes
affectées et defend leurs intéréts ainsi que ceux de leurs
proches a l'échelle nationale, cantonale et communale.

Swiss Memory Clinics est l'association des centres de compétences spécialisés

kehlhofhdhe 1b dans le dépistage et le traitement de la démence. Son ob-

6043 Adligenswil jectif est de garantir, au niveau national, une qual‘ité elevee
de diagnostic et de traitement en cas de déemence. A cette fin,
les 47 membres de l'association s'engagent a respecter des
normes de qualité. Lassociation a egalement pour but de fa-
voriser la diffusion de l'information et des connaissances, de
promouvoir de nouvelles méthodes d'examen et de traitement
en cas de demence, des projets de recherche communs ainsi
que l'interdisciplinarité.
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