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Connaissances, opinions et comportement des Frangaiis-a-vis de la maladie

d’Alzheimer

Contexte

Incluse dans le troisieme axe stratégique du Plahedmer 2008-2012, la mesure n° 37 et la
solution S1 visent & améliorer la « connaissanceediard porté sur la maladie ». Cette
mesure a été confiée a I'Institut national de pnéiea et d’éducation pour la santé (Inpes) qui
a mis en place, depuis I'été 2008, un dispositénduétes d’opinion sur la maladie
d’Alzheimer (DEOMA) aupres de différentes populagoCe systéme d’information offre un
descriptif précis des perceptions, opinions etuattis des malades, des aidants formels ou
informels, des professionnels de santé et du goabtic a I'égard de la maladie d’Alzheimer.

Il permet de faire émerger les similitudes et li#gmjences de points de vue entre des publics
concernés a des degrés différents par cette pgibadd d’identifier leurs besoins et attentes
spécifiques. Les résultats offrent des pistes mms actions a renforcer ou a initier pour
mieux accompagner les personnes malades, leusgzet les professionnels.

Les questions posées dans le cadre du Baroméetie 2210 a un échantillon représentatif de
personnes agées de 15 a 85 ans résidant en Figueda@t le Francais, s'inscrivent dans ce
dispositif et visent & déterminer la fréquence ‘dé#é apportée aux malades, ainsi qu’a

mesurer les perceptions générales, les attitudes @tpinions vis-a-vis de la maladie. Cette
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enquéte permet également de disposer d’une mesgolgtiee de certains indicateurs a partir
d’'une premiére enquéte réalisée en population génén 2008 (synthese disponible sur le
site dédié au DEOMAhttp://alzheimer.inpes.fr/pdf/fr/resultat-grd-pubfds).

Méthode

Pour concevoir ses actions de prévention, I'lngEsabnnaitre et comprendre les attitudes et
les comportements de santé de la population : ilentonc en France métropolitaine, depuis
1992, des enquétes périodiques en population géndes Baromeétres Santé. Celles-ci
offrent de nombreuses données aux acteurs et déside santé publique sur les pratiques et
les connaissances de la population en matiérenté.sa

Le Barometre Santé 2010 repose sur un échantitioioapiliste a deux degrés (tirage au sort
d’un foyer puis d’'un individu au sein de celui-die terrain de I'enquéte, confié a l'institut
Gfk-ISL, a été réalisé p&omputer-Assisted Telephone Interview (CATI) et s’est déroulé du
22 octobre 2009 au 3 juillet 2010.

Afin de disposer d’'une base de sondage la plusustiva possible, le Baromeétre santé 2010 a
intégré, en plus des foyers équipés d’'une ligne fiistes rouge et orange comprises), les
foyers joignables uniquement par téléphonie madileeux en dégroupage total. Les numéros
de téléphone ont ainsi été générés de maniereoiméédt’annuaire inverse était utilisé pour
envoyer une lettre-annonce aux ménages sur liateebé (ceux sur liste rouge se la voyaient
proposée posteriori), mettant I'accent sur l'importance de I'étude d& minorer les refus de
répondre.

Pour étre éligible, un ménage devait comporter ainsnune personne de 15 a 85 ans et
parlant le francais. A l'intérieur du foyer, un beividu était sélectionné aléatoirement au
sein des membres éligibles du ménage, apres discarigge 'ensemble des membres le
composant. L’'anonymat et le respect de la confidkigt étaient garantis par une procédure
d’effacement du numéro de téléphone ayant recual’ale la Commission nationale
informatique et liberté (Cnil).

Afin d’assurer la représentativité de I'enquéte, données ont été pondérées par le nombre
d’'individus éligibles et de lignes téléphonigues sein du ménage (notamment pour
compenser le fait qu’'un individu d'un ménage nombkra moins de chance d'étre tiré au

sort), et calées sur les données de référencenatdtode 'Enquéte Emploi 2008 de I'Insee.
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Le calage sur marges tient compte du sexe, danahe d’age, de la région de résidence, de
la taille d’agglomeération, du dipldme et de I'éqeripent téléphonique.

Comme pour I'ensemble des sondages téléphoniquEsaane, la participation des personnes
sollicitées s’est révélée assez difficile : le tale refus s'éleve a pres de 40 %. Au final,
27 653 individus agés de 15 a 85 ans ont été eégjdéns le cadre du Barométre Santé 2010.
La passation du questionnaire durait en moyenmgetigix minutes.

Afin que l'interview ne dépasse le temps moyenroptipour I'enquété, il a été décidé que
certaines thématiques ne seraient pas poséessartdfe de I'échantillon mais uniquement a
I'un des sous-échantillons tirés aléatoirement.sCa&nsi que les questions relatives a la

maladie d’Alzheimer n'ont été posées qu’a 4 51&p@enes.

Résultats

1. La proximité avec la maladie d'Alzheimer

Plus d’'un quart des Frangais connaissent des malaslelans leur entourage proche

Plus d’'un quart des personnes interrogees (26,9ékient avoir ou avoir eu dans leur
entourage, famille, amis, voisins une personnénittele la maladie d’Alzheimer (21,2%, une
seule personne et 5,7%, plusieurs). Parmi ces meeso 32,9% déclarent étre ou avoir été
aidants pour les taches ou les actes de la viedigmte ; les personnes agées de 65-85 ans

étant les plus concernées.

Prés de 3/4 des aidants le sont de fagon réguliere

Parmi les personnes qui déclarent apporter ou amporté une aide pour les actes ou les
taches de la vie quotidienne d’'une personne maladigéquence de l'aide se répartit de la

fagcon suivante : 29,5% déclarent le faire ou I'avait tous les jours, 20,0% plusieurs fois par

semaine, 22,2% une fois par semaine, 10,4% 2 &4& mois et 17,9% une fois par mois

ou moins souvent. Par conséquent, prés de 3/4edesrmes apportant ou ayant apporté une
aide le font ou 'ont fait de fagon réguliére, t‘aglire au moins une fois par semaine. L’aide

réguliere est clivée par I'age, les plus agés girgt souvent confrontés a cette situation que

les plus jeunes.

2. Craintes et sentiment d'information vis-a-vis dda maladie

3
BS 2010 — Module Alzheimer £"Trésultats — V3



La maladie d’Alzheimer, 4™ maladie crainte par les personnes interrogées

Le cancer (54,7%), les accidents de la circulafe?,0%) et la consommation d’aliments
transformés (45,8%) sont les trois risques ou nedalbs plus redoutés par la population
frangaise parmi une liste de 10 items proposés tawadre du Barométre santé 2010. La
maladie d’Alzheimer arrive quant & elle efi"%position : 39,1% des personnes interrogées
déclarent craindre cette maladie.

Cette crainte est davantage exprimée par les fende3%) que par les hommes (33,5%).
Les personnes ageées de 55 a 85 ans (52,6%), Emnpes ayant une perception médiocre ou
mauvaise de leur santé (54,5%) ainsi que celled étaayant été directement confrontées a la
maladie avec au moins une personne atteinte dansm¢ourage proche (46,3%) sont les plus

concernées.

Des personnes moyennement bien informées

Parmi les 13 themes de santé proposés dans le Baeosanté 2010, la maladie d’Alzheimer
arrive en 10™ position pour le niveau dinformation ressenti5,@% des personnes
interrogées se sentent « trés bien » ou « plutt biinformées. Le tabac, la contraception,
I'alcool et le sida étant quant a elles les théquees de santé pour lesquelles le niveau
d’information est élevé chez une large majoritd-dancais (> 80%).

Pres de 60% des femmes (vs 52% des hommes) et 8@Sersonnes agées de 35 a 85 ans
déclarent se sentir « trés bien » ou « plutét biemrmé » au sujet de la maladie d’Alzheimer.
C’est également le cas des personnes ayant umupsipérieur au Bac (59,6%) ainsi que
celles directement concernées par la maladie paraghe malade (60,0%). Il apparait que le

sentiment d’information n’est pas corrélé avecr&nte de la maladie.

3. Attitudes et opinions vis-a-vis de la maladie &lzheimer

Opinions sur la maladie d’Alzheimer

La majorité des personnes interrogées considérdaguealadie touche de plus en plus de
monde (79,4%). Elles sont unanimes sur le fait tpemaladie peut avoir des effets
dévastateurs sur la famille du malade (91,4% ; 66M% sont tout a fait d’accord). Un peu
plus de la moitié ont conscience que rien ne paatfait pour éviter la maladie (51,2%) et

enfin, 56,9% estime qu’il est normal de « perdrigta »en vieillissant.
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Pres d'1/3 des Francais mal a l'aise vis-a-vis da maladie d’Alzheimer

Méme si une large majorité des personnes intereogelarent qu’ils se sentent ou se
sentiraient a l'aise face a une personne atteiatka dnaladie d’Alzheimer, 31,7% expriment
malgré tout un certain malaise. C’est le cas notantrdes hommes (33,1%), des personnes
agées de 65-85 ans (43,7%), des personnes comsatitéctement a la maladie car ayant une

personne atteinte dans leur entourage (36,0%) @irescelles craignant la maladie (37,7%).

Une trés grande majorité des personnes interrogéasuhaiterait connaitre le diagnostic

de la maladie
La grande majorité des personnes interrogées (9Gb¥haiterait connaitre le diagnostic de
la maladie s’ils avaient des signes évocateursst@éecas pour 92,2% des femmes et 87,8%
des hommes. La crainte de la maladie est aussti@esau souhait de connaitre le diagnostic
(92,4%)..

4. Notoriété du Plan Alzheimer

Un peu plus de la moitié des personne interrogéel%) ont déja entendu parler du plan
Alzheimer méme si cette connaissance reste enssez d&loue (19,8% déclarent savoir
vraiment de quoi il s’agit). Suivant I'age, 62,7%sdpersonnes de 35 ans et plus (déclarent
avoir déja entendu parler du plan Alzheimer et 2&i8clarent savoir vraiment de quoi il
s’agit. La connaissance du plan est trés liée eeani social des interviewés dont 65,8% des

plus hauts revenus déclarent connaitre le plan.

Eléments de discussion

Cette enquéte réalisée auprés d'un échantillon 8&84personnes agées de 15 a 85 ans,
représentatif, de la population Francaise permetotdirmer et d’affiner certains résultats de
la précédente enquéte menée en 2008 par I'lnpegsadfun échantillon par quotas de 2 013

personnes agées de 18 ans et plus.

Plus d’'un quart des personnes interrogées déclawitt ou avoir eu dans leur entourage au

moins une personne atteinte de la maladie d’Alzbeirdn peu plus de 6% des personnes
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interrogées apportent ou ont apportées, en raieda thaladie, une aide réguliére (au moins
une fois par semaine) a une personne atteinte mhalzdie d’Alzheimer, les plus agées étant
les plus souvent confrontés a cette situation. duéte réalisée en 2008 faisait le méme
constat.

Ces résultats traduisent I'importance sociale dedéadie d’Alzheimer qui touche de prés ou
de loin une part importante de la population frésgaD’autres enquétes permettent de
confirmer l'importance du soutien social dans l&aicdux personnes &agées en perte
d’autonomie (Soullier et Weber, 2011 ; Fontain@le2007). Néanmoins, l'aide produit des
répercussions non négligeables sur la vie professite, sociale et sur la santé des proches
qui sont bien documentées (Zarit, 1980 ; Andrieal €2003).

Nos résultats montrent également que la maladiezbd&mer figure parmi les maladies ou les
risques les plus craints par la population, apgésahcer, les accidents de la circulation et la
consommation d’aliments transformés. Pres de 84 pdesonnes interrogées estiment que la
maladie concerne de plus en plus de monde et @ud0d% que la maladie peut avoir des
effets dévastateurs sur la famille du malade. Cpareption des conséquences et de
'ampleur de la maladie concerne davantage les fesnhas personnes de plus de 55 ans, les
personnes mentionnant la présence passée ou grétené personne atteinte de la maladie
dans leur entourage ainsi que les personnes agarmhauvaise perception de leur santé.
L’enquéte réalisée en 2008 par I'lnpes mettait gargue qu’une trés large majorité de
personnes associait la maladie, y compris au stédetant, a des difficultés dans les taches et
les actes de la vie quotidienne et I'incurabiligé ld maladie était majoritairement admise,
méme si I'espoir de trouver un traitement danspleshaines années était fréquent dans la
population générale.

Ces résultats concordent avec des enquétes eunm®esnr la perception de la maladie
d’Alzheimer. Selon laFacing Dementia Survey (Bond et al., 2005 ; Rimmeret al., 2005),
93% des personnes interrogées dans les six pagero@s et 91% des proches estiment que

la maladie d’Alzheimer a des effets dévastateur$esntourage des malades.

Le ressenti d’'une bonne information sur la malatli&zheimer, comparativement a ce qui
est rapporté pour le cancer ou le Sida apparaiéf@yé dans notre enquéte. Les personnes de
plus de 35 ans, celles ayant un niveau de dipl@mpérgeur ainsi que celles connaissant par le
passé ou connaissant actuellement une personmeteattie la maladie d’Alzheimer ont le

sentiment d’étre mieux informées que les autres.
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Comme dans I'enquéte menée en 2008, un bon sentafieformation ne semble pas étre
corrélé avec la crainte exprimée a I'égard de gedthologie. Des enquétes étrangéres avaient
pourtant mis en avant une association entre leanivde connaissance sur la maladie
d’Alzheimer (Cutler and Hodgson, 2001; Proatbel., 2002; Werner, 2003), approchées par
des quizz ou échelles validées sur l'étiologie, fiesteurs de risque ou I'évolution de la
maladie, et la crainte qu’elle suscite. Mais no&mequéte, déclarative et utilisant des
indicateurs différents, ne trouve pas cette asSonia@ans un échantillon représentatif de la

population frangaise.

Outre la confirmation de cette représentation négate la maladie d’Alzheimer, le
Barométre santé 2010 a également fournit une itidicaur la notoriété du Plan Alzheimer.
Méme si cet indicateur n’a pas évolué depuis 2008peu plus de la moitié des personnes
interrogées connaissent ce plan mais seuls ¥4 savaimient de quoi il s’agit. En 2008,
I'enquéte avait montré que la population interrogéeonnaissait la place accordée par les
pouvoir publics a la lutte contre la maladie d’Adnmer: pres de la moitié d’entre elle
connaissait le Plan Alzheimer et prés de 40% e&imaue la maladie était une priorité pour
les pouvoir publics. Leurs attentes concernaienorntairement la recherche, le soulagement

des familles et le développement d’établissemehtheérgement.
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