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DEFINITIONS

Maladie d’Alzheimer : affection neurologique chronique, d'évolution progressive, caractérisée par une
altération cérébrale irréversible aboutissant a un état démentiel. Elle représente 70 % des cas de démence.
Elle se traduit par une dégénérescence nerveuse qui aboutit a des troubles de type amnésique, aphasique,
apraxique et/ou agnosique. Les premiers symptomes pouvant passer inapercus dans certains cas, le dia-
gnostic précoce de la maladie reste difficile a établir.

« Dementia friendly communities » (DFC) : concept qui promeut une société inclusive permettant de
préserver I'autonomie et la capacité de décision des personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer et de
leur laisser ainsi une certaine liberté de choix. Cette notion est appliquée d’'une maniere variable selon les
territoires et les pays. L'un des leviers d'action consiste en l'évolution des mentalités et des représentations
liées a cette maladie. La création de groupes d'ambassadeurs est un outil a privilégier dans ce cadre. Les
ambassadeurs sont les premiers concernés par la maladie, avec laquelle ils vivent au quotidien. Ces per-
sonnes sont de véritables experts, des porte-parole pour leurs communautés et peuvent étre force de
proposition pour défendre les droits des malades et faire évoluer le systeme actuel, ce qui leur permet en
outre de se sentir valorisés.

PROBLEMATIQLIE/ENJELX

Laugmentation du nombre de personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer ou maladies apparentées
représente un défi pour la société. Ce défi, qui nécessite la construction et la mise en ceuvre de nouvelles
politiques publiques, souleve des enjeux sociétaux et éthiques.

Face a une exclusion et a une institutionnalisation fréquentes, des initiatives se développent pour main-
tenir 'autonomie des personnes et favoriser leur inclusion dans la société, a I'image des DFC. Lobjectif
est de réduire les freins culturels et d'agir sur les représentations de la maladie dAlzheimer. Il s'agit donc
d'informer, déduquer et de changer le regard de chaque citoyen sur la maladie: élus, voisins, profession-
nels, bénévoles, etc.

Ainsi, c'est par la sensibilisation de chacun a cette cause que la société permettra une meilleure inclusion.
La création de groupes d'ambassadeurs, de bistrots mémoire, et le développement d'actions d'informa-
tion et déducation sont des outils a envisager au service de cet objectif. Les personnes vivant avec cette
maladie doivent étre percues comme des citoyens a part entiere qui possedent des capacités devant
étre respectées et valorisées.

Des initiatives voient le jour peu a peu en France (notamment a Rennes, premiére ville frangaise a mettre
en place une DFC et un groupe dambassadeurs), mais le concept est développé de maniere plus impor-
tante dans certaines villes étrangeres. Les DFC sont-elles une solution viable vers la mise en place d'une
société inclusive?
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Penser les moyens d’une cité inclusive. Eviter les institutionnalisations trop fréquentes et
inutiles, adapter l'environnement (partenariats avec les commercants de la ville), améliorer I'accessibilité aux trans-
ports en commun, multiplier les activités dans les lieux ordinaires (lieux habituellement fréquentés par l'ensemble
de la population tels que les cafés, les bistrots), mélanger les générations pour les activités de loisirs et/ou éducatives
de la ville et développer la collaboration entre la ville, 'hépital et 'EHPAD. Cette recommandation, pour étre effec-
tive, nécessite une prise en compte de la problématique et une action de la part des élus au sein des quartiers, mais
aussi de la part des directeurs détablissement dans les secteurs sanitaire et médico-social.

Sensibiliser et former le grand public par les professionnels et par les patients eux-
mémes. Afin de favoriser le lien social et une inclusion plus importante dans la société, il faut privilégier une vision
capacitaire de la maladie, développer une stratégie de dédramatisation, diffuser des éléments positifs, valoriser et
encourager I'implication et I'expérience des personnes vivant avec des troubles cognitifs (role des groupes dambas-
sadeurs et de l'activisme), renforcer la place de la communication pour faire connaitre le concept.

Développer un langage plus respectueux a I’égard des personnes vivant avec des
troubles cognitifs. La terminologie conditionne une certaine représentation dans les esprits qui peut contribuer
aalimenter le cercle vicieux des attitudes et comportements inadaptés a I'égard des personnes souffrant de troubles
cognitifs. Il est également nécessaire de trouver un accord sur la traduction frangaise du concept de DFC et notam-
ment d'amorcer une réflexion sur le terme sensible de « démence ».

Le concept de DFC vise a changer le regard de chacun sur les personnes vivant avec des troubles
cognitifs et a favoriser le développement d’une société inclusive.

Un projet de ville inclusive a vu le jour a Bruges en lien avec le concept de DFC en multipliant les
collaborations afin de s’inscrire dans une dynamique globale impliquant tous les acteurs de la ville.

Pour développer les DFC en France, le principal levier d’action est la sensibilisation et la formation
du grand public par les professionnels et les patients eux-mémes.
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