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L'incidence croissante de la démence dans le monde entier nécessite de
mettre en place une collaboration mondiale et des financements décisifs

Nathaniel Counts, Arindam Nandi, Benjamin Seligman et Daniel Tortorice

e monde entier est accaparé par la pandémie de
COVID-19 depuis pres de deux ans, mais cette
crise immédiate ne doit pas nous empécher de
nous préparer a une autre menace imminente
pour la santé publique : la maladie d’Alzheimer et les
démences connexes. A défaut d’investissements dans des
traitements et des stratégies de prévention plus efficaces
et plus accessibles, la démence ralentira la croissance
économique et fragilisera la santé et 'équité économique
dans le monde entier. Les pays doivent agir aujourd’hui
pour se préparer a relever ce défi sanitaire sous-estimé.
La démence entraine un déclin important des aptitudes
cognitives, mais aussi du fonctionnement psychologique
et physique et interfére inévitablement avec la capacité
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d’une personne a conserver son autonomie. La maladie
d’Alzheimer et les démences connexes (démence d’Al-
zheimer, démence vasculaire, démence & corps de Lewy
et démence fronto-temporale) désignent un ensemble de
maladies aux pathologies différentes, mais qui présentent
d’importantes caractéristiques communes. Elles sont
toutes évolutives, mortelles et irréversibles, et aucune n’a
de traitement. Les symptomes de la maladie d’Alzheimer
et des démences connexes sont relativement rares chez les
personnes de moins de 50 ans, mais leur prévalence est
ensuite quasiment multipliée par deux tous les cing ans.

Pour résoudre un probléme, il faut tout d’abord en dé-
terminer 'ampleur. Cun des indicateurs habituellement
utilisés pour mesurer la charge de morbidité est le nombre



d’années de vie ajustées sur I'incapacité, qui tient compte
des conséquences de la maladie sur le fonctionnement et
espérance de vie de la personne. Bien qu'il sagisse d’'un
indicateur imparfait susceptible d’accroitre les discrimi-
nations fondées sur les capacités physiques ou I’age, il
n'en offre pas moins un apercu effrayant des lésions pro-
voquées par la démence.

La démence représente actuellement le sixi¢me facteur
d’incapacité le plus important dans le monde parmi les
personnes 4gées de 55 ans et plus. La charge d’incapacité
saccroit avec le vieillissement de la population. La démence
était a lorigine de 33,1 millions d’années de vie ajustées
sur ’incapacité en 2019, mais, si la charge continue a aug-
menter au méme rythme quau cours des dix derniéres
années, elle en entrainera 55,1 millions en 2030, 81,1 mil-
lions en 2040 et 115,8 millions en 2050. La charge de la
démence dans le monde va finalement plus que tripler dans
les trente prochaines années et deviendra le cinquie¢me
facteur d’incapacité le plus important au monde dans ce
groupe de population (Bloom ez al., 2021).

En outre, le centre de gravité de la charge de la démence
dans le monde se déplace actuellement des pays avancés
vers les pays  revenu faible et intermédiaire, dans le droit
fil de ’évolution que connait la répartition de la population
agée dans le monde. Les pays a revenu intermédiaire de la
tranche inférieure enregistreront pres de 30 % de Paug-
mentation des années de vie ajustées sur I'incapacité liée
ala démence de 2019 2 2050. Une proportion croissante
de cette hausse (12 % sur la période 2019-50) concernera
également les pays a revenu intermédiaire de la tranche
supérieure. La part atcribuable aux pays avancés dimi-
nuera en revanche de 30 %. D’ici 4 2050, les pays les plus
pauvres devraient davantage alourdir la charge mondiale
de la démence que les pays riches (Bloom ez al., 2021).

Le poids économicque de la démence
Outre son coflit en vies humaines, la démence fait peser
un lourd tribut sur I'économie. Des chercheurs ont déja
entrepris d’estimer le poids économique et sociétal de ces
maladies et de prévoir le colit quelles pourraient atteindre
a l'avenir. Nous avons sélectionné cinq études représenta-
tives, qui déterminent la charge économique et sociétale de
la démence pour en montrer le cotit estimé (voir le tableau).
Toutes les études prévoient une hausse substantielle du
poids de la démence dans I’économie et la société au cours
des prochaines décennies. Selon un grand nombre d’entre
elles, il va plus que doubler entre 2020 et 2050, et une
étude annonce méme qu’il sera multiplié par neuf. Les
estimations par habitant de la charge économique et so-
ciétale varient selon les colits pris en compte, les méthodes
utilisées pour les quantifier et les extrapoler et le contexte
dans lequel la charge a été estimée. Toutes les études ont
examiné les colits médicaux directs, tels que les coits
des soins dispensés en hdpitaux ou lors des consultations

externes et des soins de longue durée. Certaines ont éga-
lement pris en compte les frais non médicaux, tels que
les transports aux rendez-vous. Enfin, beaucoup ont aussi
essayé d’inclure les cofits liés aux soins informels.

Ces études sur la charge économique et sociétale de
la démence ne tiennent toutefois pas compte de certains
aspects dans leur intégralité. Aucune n’a, par exemple,
examiné les conséquences de la démence sur les activités
productives en dehors du marché (comme les soins non
indemnisés dispensés aux enfants par un adulte), ni la
valeur accordée par les individus a la prévention de la
démence. La charge économique et sociétale réelle de la
démence est donc probablement supérieure a ce que pré-
voient les études.

Les conséquences de la démence freinent la croissance
économique. Il ressort des résultats des études sus-citées
que le poids croissant de la maladie entrainera une dimi-
nution de la population active et de la productivité, les
individus dispensant des soins informels aux malades at-
teints de démence, et une baisse des capitaux disponibles
a I'investissement dans d’autres secteurs, les soins de la
démence mobilisant des ressources élevées. Ces effets pe-
seront sur I’équité économique mondiale, car 'impact de
la maladie commence a toucher les pays a revenu faible
et intermédiaire.

Un financement inadapté

Au regard de la croissance de la charge économique et
sociétale de la démence, les investissements mondiaux
dans les traitements, les soins de soutien et la prévention
font gravement défaut. Le site ClinicalTrials.gov recense
50 fois plus d’essais cliniques interventionnels pour les
cancers que pour la démence, alors que cette pathologie
est huit fois plus susceptible d’entrainer une incapacité.
Si elle bénéficiait d’investissements comparables a ceux
effectués dans les cancers, nous parviendrions probable-
ment 4 réaliser une série d’avancées dans les traitements
dont nous avons tant besoin.

Les fonds consacrés a la démence sont malheureuse-
ment inadaptés. De nombreux essais contr6lés aléatoires
montrent les avantages que présentent a la fois pour les
soignants et les patients les soins dispensés par une équipe
interdisciplinaire. Malgré les nombreuses preuves de
leurs avantages, ces approches, qui permettent de dimi-
nuer le cotit de la démence, sont insuffisamment mises
en ceuvre. Les modéles de paiement a I'acte des soins de
santé, qui sous-évaluent les soins prodigués en équipe,
peuvent freiner leur application plus large.

En ce qui concerne la recherche et développement (R-D)
de nouveaux traitements, la démence affiche I'un des taux
d’échec de développement clinique les plus élevés. Cent
cinquante essais conduits sur la maladie d’Alzheimer
entre 1998 et 2017 se sont ainsi soldés par 146 échecs.
Quatre seulement ont été approuvés par la Food and
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Coiit croissant de la démence

(inq études prévoient une augmentation du poids de la démence sur la société et I'économie.

h . H Prévisions des coiits totaux | Prévisions par habitant
A R I TRl (Dollars de 2020, milliards) | (Dollars de 2020)
Cimler et al. MA Union Frais médicaux directs (hospitalisations et consultations 2015:281 2015:553
(2019) européenne | externes, traitements liés a la MA), dépendance, soins 2030:510 2030988
informels (codt d'opportunité) 2040: 636 20401239
2050: 766 2050:1511
2060 : 862 20601735
2070: 906 20701857
2080:933 2080: 1935
Jiaetal. MA et Chine/Monde | Frais médicaux directs (hospitalisations, consultations Cotits MA en Chine Colits MA en Chine
(2018) démence externes, sommes déboursées) 2015:183 2015:571
Frais non médicaux directs (secteur social, soins formels dela | 2020:272 2020:820
dépendance, alimentation) 2030: 554 2030:1585
Frais indirects (colt d'opportunité, santé mentale des 2040: 1092 2040:2979
aidants, comorbidités du patient) 2050+ 2 064 20505 439
Colits démence dans le monde | Colts démence dans le monde
2015:1046 2015:3259
2020: 1452 2020:4388
2030:2774 2030:7933
2040:5274 2040:14388
2050:9 959 205026 247
Sado et al. Démence Japon Frais médicaux directs (hospitalisations et consultations 2015:144 2015:1129
(2018) externes) 2020: 168 2020:1325
Soins formels de la dépendance, soins informels (association | 2030206 20301704
codt de remplacement et codt d'opportunité) 2040: 221 2040: 1947
2050:219 2050:2071
Wimo et al. Démence Monde Frais médicaux directs 2015:893 2015:2784
(2017) Frais directs de soins sociaux 2030:2180 2030:6 246
Soins informels (codit d'opportunité)
Hurd et al. Démence Ftats-Unis Soins payés sur le marché (sommes déboursées, Medicare, (ot de remplacement (ot de remplacement
(2013) assistance dépendance) 2010385 20101244
Soins informels (codit de remplacement ou salaires perdus 2020 : 456 2020:1377
pour les aidants) 2030: 646 2030:1847
2040:914 2040:2493
Salaires perdus Salaires perdus
2010:318 2010:1029
2020:377 2020:1140
2030:534 2030:1528
2040 : 757 2040:2 066
Sources : citées dans le tableau.
Note : MA = maladie d’Alzheimer. Colits ajustés au cours du dollar en 2020 et calculés par habitant en fonction du nombre d’habitants des régions
concernées. Compte tenu des taux d'actualisation différents, il n'est pas possible de comparer directement toutes les prévisions.

Drug Administration (FDA), 'agence américaine du
médicament (PhRMA, 2018), ce qui correspond & un
taux de réussite de 2,7 %, alors qu’il est habituellement
de 13,8 % pour les programmes de développement de
médicaments (ceux qui obtiennent I'approbation de la
FDA) (Wong, Siah et Lo, 2019).

Le processus pathologique de la démence reste mal
connu, ce qui pourrait aussi freiner la R-D. En outre, si
des centaines de thérapies candidates prouvent leur effi-
cacité sur des modéles animaux, les résultats ne semblent
pas aussi positifs chez les humains. Les travaux de R-D
ne sont par ailleurs pas bien coordonnés dans le monde,
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et le partage des données reste limité. Enfin, les essais cli-
niques portant sur la démence ont souvent un cofit prohi-
bitif en raison de la difficulté A trouver des participants.

Les lecons a tirer de la COVID-19

Il est possible de dégager des lecons de la pandémie de
COVID-19, qui a montré la nécessité d’adopter une
meilleure planification pour échapper aux cycles de né-
gligence et de panique qui ne sont malheureusement
pas optimaux : ignorer les problemes sanitaires jusqu’a
ce qu’ils nous frappent, puis paniquer parce que l'on sen
occupe tardivement.



Contrairement aux pandémies de type COVID-19,
qui se caractérisent par une probabilité faible et une vi-
sibilité élevée, la vague de démence qui se prépare pré-
sente une probabilité forte, mais une visibilité faible. La
COVID-19 a montré que la communauté internationale
est A méme de relever rapidement et efficacement les défis
les plus complexes en matiére de recherche lorsque 'inac-
tion entraine un péril économique certain, et d’investir
les ressources suffisantes.

Les systemes de santé du monde entier doivent revoir
leur maniere de délivrer des soins aux personnes atteintes
de démence. Il convient de soutenir en priorité les soins
dispensés par des équipes interdisciplinaires aux patients
et aux familles vivant avec cette pathologie, en particu-
lier dans les pays a revenu élevé et intermédiaire. Les pro-
grammes de gestion de la maladie qui appliquent des ap-
proches normalisées pour la fourniture et la coordination
des soins prodigués aux personnes souffrant de maladies
chroniques et des mécanismes de financement novateurs
(tels que des contrats reposant sur la valeur ou les résul-
tats) sont des exemples de la maniére dont ces soins pour-
raient étre déployés plus largement dans de nombreux cas.

En ce qui concerne la mise au point de nouvelles théra-
pies, les autorités des pays avancés doivent sefforcer d’ac-
croitre les dépenses consacrées a la démence. Ce sont ces
pays qui supportent actuellement la charge économique
et sociétale de la démence la plus lourde en raison de la
structure d’4ge de leur population et qui ont donc le plus
a gagner a court terme. Laugmentation de ces investis-
sements renforcerait en outre leur économie et leur ap-
porterait ainsi des avantages financiers supplémentaires.

Les pays avancés devraient investir dans trois domaines
pour stimuler la R-D dans la démence : le financement
direct (en particulier de la recherche fondamentale), les
mesures incitatives pour favoriser investissement privé
dans la R-D et les aides financiéres pour permettre aux
patients de bénéficier des résultats de la recherche, notam-
ment avec une prise en charge des colits, en particulier
dans les pays a revenu faible et intermédiaire. Ce soutien
peut étre étendu au développement des infrastructures de
santé. Les autorités des pays avancés devraient a ce titre
édifier un écosysttme de R-D mondial permettant de
créer les infrastructures d’essais cliniques et les centres de
conservation des échantillons biologiques (biobanques)
nécessaires. Elles doivent encourager 'investissement dans
plusieurs projets simultanés de mise au point de médica-
ments, qui, du fait de cette diversification, permettraient
d’atténuer les risques associés & un projet unique. Les ca-
pitaux nécessaires pourraient étre levés grice a la création
d’un méga-fonds offrant une garantie de I'Etat aux inves-
tissements. Ces derniers fonctionneraient alors comme
des obligations : les investisseurs recouvreraient leur mise
initiale augmentée des intéréts issus des gains rapportés
par les médicaments mis au point (Fagnan ez /., 2013).

Ces investissements sont indispensables pour amé-
liorer I’équité économique mondiale. Les soins informels
constituent une large part de la réalité du quotidien des
patients souffrant de démence, surtout lorsque la maladie
progresse. Ils sont souvent dispensés par les membres de la
famille et représentent une tiche lourde, difficile et sou-
vent éprouvante. Dans de nombreux pays, ce sont géné-
ralement les femmes qui assument de facon dispropor-
tionnée la fonction de soignant, interrompant ainsi leur
marche vers Iéquité au sein de la population active. La
question de I’équité savére particulierement pertinente
dans les pays 4 revenu faible et intermédiaire étant donné
quun grand nombre des facteurs de risques de la démence
sont associés a des préjudices systémiques (tels que la pol-
lution atmosphérique ou le manque d’accés a I’éducation
ou a des aliments nutritifs). Le poids économique est par
conséquent concentré sur les groupes de population qui se
trouvent déja dans les conditions financieres les plus dif-
ficiles, alimentant ainsi le cycle de la pauvreté. Les efforts
menés par les pays plus riches pour établir un partage des
connaissances, étendre le déploiement des soins et investir
pourront aider les plus pauvres a réaliser pleinement leur
capacité de production dans les années a venir.

Quel est le probleme

et comment le résoudre ?

Pour résumer, la démence devient progressivement un
fardeau de plus en plus écrasant pour la société. En quoi
est-ce un probléeme ? Outre I’énorme poids social et sa-
nitaire quelle représente, la démence est un cauchemar
économique qui va se métastaser, le monde, et en parti-
culier les pays les plus défavorisés, connaissant un vieil-
lissement sans précédent de sa population. Comment
résoudre ce probléme ? Il faut que des investissements
optimaux — autrement dit, massifs — dans les soins, la
prévention et la R-D soient réalisés par des pays avancés
qui encouragent I'investissement privé et font de acces
des pays pauvres aux dividendes une priorité. Ce n'est
pas seulement une question humanitaire, cest une me-
sure économique éminemment adaptée. [
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