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Des personnes jeunes souffrant de démence se rencontrent dans un groupe d’entraide

Parler ouvertement des problemes

Les personnes jeunes souffrant de démence
luttent aussi contre d’autres probléemes: la perte
de leur emploi, des problemes familiaux... Dans le
groupe d’entraide «Labyrinthe», ils peuvent
échanger de précieux conseils avec d’autres
personnes concernées, jeunes elles aussi.

Claudia Weiss

A premiere vue, ils n’ont pas grand-chose en commun: Regula
Streiff, une enseignante bernoise douce et tranquille, et Jiirg
Anliker, un imposant inspecteur des denrées alimentaires de
larégion zurichoise avec sa coupe en brosse et son large sourire.
Quelque chose les relie pourtant, qui n’apparait qu'en regardant
bien et en écoutant attentivement: tous deux vivent avec un
diagnostic de démence, elle de type Alzheimer, lui de type fron-
to-temporale. Chez I'un comme chez l'autre, la maladie fut
diagnostiquée étonnamment tot: elle avait a

cis et de leurs peurs. Aucun sujet n’est tabou. Ils discutent entre
eux de choses qu'ils n'oseraient probablement pas facilement
aborder avec leurs proches, afin de ne pas les accabler.»

Echanger les expériences dans un cadre protégé
Ensemble, affirme Katharina Miiller, les personnes peuvent par-
ler dans un cadre protégé de leur long chemin jusqu’au diagnos-
ticet des conséquences, peut-étre aussi de la perte de leur emploi.
«Mais également des problémes familiaux, sociaux et financiers.
Et de leurs désirs pour la fin de leur vie.» A c6té du groupe d’en-
traide, Katharina Miller s’'occupe également d'un café culturel
public «pour et par des personnes souffrant de démence» pres de
Zurich. La, comme dans le groupe d’entraide, les personnes
concernées «doivent pouvoir rire ensemble, regarder avec hu-
mour les choses quiles concernent et s’encourager mutuellement
avec leurs ressources et leurs stratégies individuelles.»
Les malades jeunes ont des ressources et des stratégies com-
pletement différentes de celles des personnes d’'un dge avancé.
Il est donc particulierement important qu'ils

peine 54 ans, et lui 56.

Ils se sont connus au sein du groupe d’entraide
«Labyrinthe» destiné aux personnes concer-
nées jeunes. Ils se rencontrent une fois par
mois a ’'Hotel des Congrés d’Olten. Une a deux
fois par année, le groupe part en excursion.
«Ces rencontres permettent aux personnes

Les malades jeunes
ont des ressources et
des stratégies trés
différentes de celles
des personnes agées.

puissent échanger avec des gens du méme age.
Carle diagnostic de démence est deux fois plus
violent. Regula Streiff, par exemple, avait
achevé quelques années auparavant seule-
ment sa formation continue pour devenir en-
seignante du degré secondaire. Elle s’occupait
de nombreux éléves dans une école de jour et

concernées d’échanger sans avoir a peser cha-

cun de leurs mots», explique Karharina Miiller. L'infirmiére, qui
a obtenu un Diplome d’études avancées en «Démence et cadre
de vie» de la Haute école spécialisée bernoise, dirige ce groupe,
ou plutdt «je 'accompagne, je I'anime et j'aide a nouer des
contacts». Elle confirme I'importance de ces échanges pour les
personnes concernées: «<Les gens se transmettent des conseils
et partagent leurs vécus. Ils peuvent aussi parler de leurs sou-

faisait encore des projets professionnels
lorsque cette immense fatigue est arrivée d'un coup. Tout s’est
emmélé trés vite, au point qu’elle ne pouvait plus lire des textes
jusqu’au bout ou qu’elle ne savait plus se servir de l'ordinateur.
Ladirection de I’école a insisté pour qu’elle consulte le médecin
de confiance. «<Nous sommes parvenus a un diagnostic de bur-
nout», raconte 'enseignante, dont le regard, depuis, est toujours
un peu interrogateur derriere les verres des lunettes.
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Durant les vacances en famille - entre-temps les trois enfants
ont grandi - son état ne s'est pas amélioré malgré les nom-
breuses heures de sommeil de Regula Streiff. Parfois, son mari
Hansruedil’'observait tandis qu’elle mettaitla table et disposait
étrangement les couverts, ou qu’elle restait debout, immobile,
ne sachant plus ce qu’elle était en train de faire. Ces compor-
tements se sont intensifiés dans une telle mesure que de nou-
veaux examens médicaux ont été effectués.

«Pour la famille, c’est un coup de massue»

En attendant les résultats, le couple s’est raccroché a l'espoir
qu'il pouvait s’agir de quelque chose de bénin, de passager. Ou
d'une tumeur au cerveau. La, il y aurait eu des possibilités:
opération, rayons, chimiothérapie. Lorsque le médecin a pro-
noncé le mot «Alzheimer», tout espoir s'est envolé. Regula
Streiff se souvient encore avec quel rare détachement elle a
accueilli le diagnostic. «C’est comme ¢a», pensait-elle alors.
«Pour la famille, en revanche, c’est un coup de massue», dit son
mari. Sur son visage, on peut voir a quel point il lutte chaque
jour contre ce coup du sort.

«Tu es comme un professeur distrait», disait Ruedi Streiff a sa
femme encore au début, et tous les deux en riaient. Rire des
situations incongrues et des trous de mémoire leur est resté:
c’estla seule fagon d’appréhender I’évolution de la maladie. Une
année et demie a passé depuis que le diagnostic est tombé. «Le
plus dur, c’est que je n’ai plus confiance en moi», dit Regula
Streiff, songeuse. «Et que je
ne peux presque plus lire»

Rire des situations
incongrues est
la seule facon
d’affronter I'évolution

Un drame, pour une ancienne
dévoreuse de bouquins
comme elle.

Avec son mari Hansruedi,

de la maladie. Regula Streiff peut cepen-
dant parler de tout. Le couple

a méme souvent abordé le

sujet d’Exit. Puis un jour, elle a exprimé le souhait de rencontrer
d’autres personnes concernées, d’entendre les trucs qu’elles
ont mis en place pour arriver a gérer le quotidien de plus en
plus compliqué. De tels groupes d’entraide pour les personnes
atteintes de démence devaient bien exister!

Mais lorsque Regula a rejoint un groupe de rencontre a Berne,
elle était de loin la plus jeune: les autres participants du groupe
avaient en moyenne 30 ans de plus qu'elle. Certes, il s’agissait
de personnes qui avaient les mémes soucis et les mémes peurs
que Regula Streiff, mais ils se trouvaient a un tout autre mo-
ment de leur vie qu'elle. Ils n'étaient physiquement plus aussi
en forme que Regula Streiff. Les enfants et petits-enfants des
participants les plus 4gés étaient adultes depuis longtemps.
Eux-mémes étaient depuis bien des années a la retraite.

Les jeunes malades ont des besoins particuliers

Les personnes jeunes qui souffrent de démence sont encore
loin de I'age de la retraite lorsqu’elles constatent qu'elles ne
peuvent plus assumer leur travail ni gérer le quotidien a la
maison. Certaines se débattent dans des difficultés financieres,
d’autres dépendent de plus en plus de leur conjoint, et toutes
arrivent de moins en moins a entretenir les contacts sociaux.
Quelques-unes parmi ces personnes ont encore des enfants a
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Jeunes femmes a la piscine Dolder a Zurich, en 1947: de plus en plus de

actives et qu’elles ont une famille a charge.

lamaison, a peine adultes, ou s'occupent de leurs parents vieil-
lissants. Avant le diagnostic, leur propre vieillesse n’était en-
core que de la musique d’avenir. Actuellement, en Suisse,
quelque 4’000 personnes souffrent de démence avant I'age de
la retraite.

Jusqu'a récemment, il n’y avait qu'un seul groupe d’entraide
pour les personnes jeunes, a Fribourg, ou les participants s’ex-

.r'\

personnes sont atteintes de démence tandis qu’elles sont encore

priment en francais. Rita Schwager, elle-méme confrontée t6t
au diagnostic de démence, a pris part a ce groupe durant
quelque temps, faute d’autres possibilités. A 56 ans, avec ses
cheveux coupés court et son allure enjouée qui lui donnent
quelques années de moins, elle s’est assez vite rendue a 'évi-
dence: «Ce n'est pas possible que les personnes qui ne parlent
pas le francais n’aient pas l'opportunité d’échanger.» Elle s’est

donc engagée avec beaucoup d’énergie pour qu'un groupe ger-
manophone soit créé. Depuis janvier 2015, un tel groupe est
proposé et financé par I'’Association Alzheimer Suisse.

La douzaine de participants du groupe peut discuter, rire,
mais aussipleurer ou simplement profiter du moment présent
passé avec des personnes qui vivent la méme chose. La res-
ponsable du groupe, Katharine Miiller, estime que le groupe
représente bien davantage encore: «Ils sont quelques uns a
parler publiquement de leurs expériences et de leurs attentes.
IIs deviennent des ambassadeurs importants au sein de la
société. Par leur ouverture, ils aident a trouver un vivre en-
semble qui fait sens.» Bien plus que les personnes agées qui
souffrent de démence et qui doivent batailler dur pour trouver
leur place dans la collectivité, les malades plus jeunes
«veulent qu'on leur pose des questions et avoir leur mot a dire
sur des thémes quiles concernent, parce que leur maladie les
limite dans leur quotidien professionnel et dans leur vie pri-
vée et sociale.»

«La famille est un soutien important»

Jurg Anliker et sa femme Brigitte essaient eux aussi de gérerle
quotidien malgré la maladie. Elle travaille encore, lui est en
incapacité de travail depuis environ une année. «Au début, on
soupgonnait des troubles psychiques, puis j'ai commencé a
mélanger les e-mails et a devenir de plus en plus perturbé»,
raconte-t-il. «<Et d'un jour a l'autre, je n’ai plus eu de travail.» Au
moins, il est content de ne
pas avoir trop de difficultés a

«Je dois accepter

d’avoir a la maison

une épouse et une
patiente...»

s'orienter. Il peut ainsi aller
se promener avec sa mere de
95 ans et passer du temps
avecsasceur. «Et je cuisine et

je fais le ménage avec beau-
coup d’application!», ajoute-t-
il avec son rire juvénile. Il n'a plus le droit de conduire, mais il
peut encore prendre le train seul pour se rendre aux rendez-
vous du groupe.

Les membres du groupe d’entraide se rencontrent plut6t rare-
ment dans le privé. Mais lorsqu'ils se croisent parfois a I'occa-
sion d’événements particuliers, les proches comme Hansruedi
Streiff et Brigitte Anliker échangent volontiers. «C’est difficile»,
reconnait Hansruedi Streiff. «Je dois accepter d’avoir mainte-
nant a lamaison une épouse et une patiente...» Brigitte Anliker
opine: «On espére tout le temps que c’est une maladie dont on
guérit.»

Regula Streiff est assise sans rien dire, le regard un peu perdu.
Lorsque son mari la regarde avec amour, elle sourit et dit: «J’ai
assez vite arrété de faire la cuisine. Ce n’était plus possible.»
Aujourd’hui, elle ne fait plus que ce qui lui plait: elle suit un
cours de yoga particulier réservé aux personnes avec handicap,
elle fait de I'ergothérapie et de la logopédie et elle profite de ses
enfants et de ses deux petits-enfants. «La famille est un soutien
important», dit-elle. Et elle fréquente volontiers le groupe d’en-
traide: «J’en ressors rassérénée et plus légeére.» ®

Texte traduit de I'allemand
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