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‘ Claudé participe a Carpe Diem qui est
animé par la psychologue Marianna
Gawrysiak. Photo: Pierre Gumy

dans-2

'avenir avec Aleelmer

«Carpe Diem», un beau proverbe qui prend tout son sens lorsqu'il
est choisi pour désigner le groupe de soutien destiné aux
personnes de moins de 60 ans diagnostiquées avec Alzheimer.
Pour Claude, 54 ans, partager et mettre en mots son quotidien
avec d’autres personnes traversant les mémes difficultés

que lui permet de se projeter dans l'avenir, d'imaginer les meilleurs
soins a domicile et, surtout, de savourer chaque jour, comme

le veut la maxime.

Alzheimer est un syndrome démentiel complexe qu’on as-
simile presque automatiquement et uniquement a une dé-
mence touchant les personnes agées fortement dépen-
dantes de leur entourage. Pourtant, il y a autant de nuances
d’Alzheimer que de personnes diagnostiquées. Claude vit
depuis bientot une année avec le syndrome et n'a que 54
ans. Nécessitant ['attention de ses proches sans pour au-
tant avoir besoin de soins particuliers pour le moment, il
travaille a temps partiel, pratique le hockey sur glace,
conduit sa moto avec toujours autant de plaisir et navigue
volontiers sur le lac de la Gruyére par beau temps. Le re-
gard vif, enthousiaste et dréle, rien ne laisse penser que sa

mémoire lui fait défaut. Lutter contre les préjugés entou-
rant cette maladie représente d’ailleurs un réel défi pour
les jeunes personnes vivant avec le diagnostic d’Alzheimer.
«Apres le choc du diagnostic, j'ai trés vite souhaité en par-
ler autour de moi, ne pas en faire un tabou. Avisés, mes
proches et mes collégues comprennent mes moments
d’égarement et me soutiennent. En parler m’a permis de
ne pas me renfermer sur moi-méme et de rester actif!»

Une maladie orpheline
L'Alzheimer précoce toucherait un peu plus de 3600 per-
sonnes en Suisse, ce qui représente a peine 3% a 5% de
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'ensemble des cas. Marianna Gawrysiak, psychologue pour
le Réseau fribourgeois de santé mentale a Marsens et ini-
tiatrice du groupe de soutien «Carpe Diemy, estime que
'Alzheimer chez les moins de 60 ans est comparable a une
maladie orpheline. «Sans des infrastructures adéquates, il
est presque impossible qu’une personne jeune vivant avec
la maladie rencontre quelqu’un qui vit la méme chose que
lui.» Vivre avec Alzheimer alors que l'heure de la retraite
n'a pas encore sonné signifie souvent devoir lutter contre
les préjugés pour rester intégré dans la société. Et rester
actif et autonome permet d’un autre co6té de contenir
l'avancée de la maladie. Pouvoir et oser en parler autour
de soi, comme a su le faire Claude, est donc primordial.
Consciente des enjeux, Marianna Gawrysiak propose de-
puis six ans, sur son temps libre et en collaboration avec
Alzheimer Suisse, un groupe de soutien afin que les per-
sonnes concernées puissent échanger et parler de leur quo-
tidien et des difficultés qu'apporte, peu a peu, l'évolution
de la maladie.

«Grace a Carpe Diem, je sais ou j'en suis et je sais ou je
vais.» Pour Claude, un des grands bénéfices de ce groupe
réside dans '’échange avec les cinq autres membres dia-
gnostiqués eux aussi avec un Alzheimer précoce. Chez cha-
cun, la maladie a évolué a son rythme, mais certaines
étapes sont inévitables. «On discute de la perte de cer-
taines de nos habiletés, comme manipuler le téléphone.
J’ai d@ renoncer a former un groupe WhatsApp avec les
membres du groupe, car pour beaucoup l'application est
devenue trop compliquée», sourit Claude qui avoue que
certaines étapes lui font peur. «Le permis de conduire est
un sujet délicat. Je sais que pour moi ce sera dur le jour ol
je devrais y renoncery, dit-il avant d'ajouter qu'il s'est ré-
cemment offert une Harley Davidson pour en profiter un
maximum d'ici la.

«Chaque matin avec le sourire»

L'échange permet donc de mieux se projeter dans l'avenir
et de discuter a 'avance et en toute lucidité des décisions
a prendre. Fabienne, la femme de Claude, assumera la res-
ponsabilité d'indiquer a son mari le moment ot il devra dé-
finitivement déposer les plaques, aprés 30 ans de moto.
«Aujourd’hui, j'ai aussi écrit mon testament», explique
Claude qui affiche un sourire serein. «Ainsi, on évite les
problemes!» ajoute-t-il sur un ton léger, presque décon-
certant. Grace a «Carpe Diem», 'homme de 54 ans peut
mieux comprendre l'évolution de la maladie et planifier
avec ses proches les étapes importantes. Recourir aux ser-
vices d’aide et de soins a domicile fait aussi partie des su-
jets qu'il aborde, toujours dans ce souci de préparer au
mieux le terrain face a l'avancée de la maladie. «Je sais
qu’a un moment ou un autre, j'aurai besoin du soutien
professionnel des services d'aide et de soins a domicile. En
parler déja maintenant me permet de m’assurer que
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Fabienne et mes proches puissent se préserver. Je sais aus-
si qu'un jour, j'irai volontairement dans un foyer de jour
pour soulager mes proches.»

Pour Marianna Gawrysiak, la démarche de Claude face
a Alzheimer est tout a fait exceptionnelle. «Claude est de-
venu un expert pour parler de la maladie et des symp-
tomes! Il s'informe régulierement sur les recherches et les
progrés de la médecine dans le domaine», releve la psy-
chologue pour qui la prise de contact avec les services
d’aide et de soins a domicile est aussi des plus bénéfiques.
«Les attentes vis-a-vis des infirmiéres a domicile peuvent
ainsi aussi étre discutées a l'avance entre le personnel soi-
gnant, la personne diagnostiquée et ses proches pour le
confort du patient.» Une fois l'avenir planifié au mieux,
Claude sait profiter du moment présent un maximum en
cultivant ses nombreuses passions. Un travail sur l'avenir
alors que la mémoire fait défaut permet, presque de ma-
niere paradoxale, de mieux vivre au quotidien et de savou-
rer chaque instant. «C'est étrange a dire, mais j'ai plus de
plaisir maintenant, avoue Claude. Je prends les choses plus
a ceeur et je me léve chaque jour avec le sourire. Pour moi,
chaque jour est un grand jour.»

Pierre Gumy

Alzheimer Suisse

Alzheimer Suisse s’engage depuis 1988 pour assurer aux personnes
atteintes de démence et a leurs proches aidants une meilleure
qualité de vie. Avec ses 21 sections cantonales, elle propose de nom-

breuses offres de soutien et de conseil telles que:

= Information aux malades, proches aidants, soignants, médecins
et autres professionnels par les conseilléres du Téléphone

Alzheimer et des sections.

= Groupes de soutien pour personnes atteintes de démence

= Groupes d’entraide pour proches
= Visites a domicile et promenades accompagnées

= Vacances Alzheimer pour les malades et leurs partenaires

= Formation continue pour les professionnels de la santé
= Brochures et fiches d’information
= Soutien a la recherche

Contact:

Téléphone Alzheimer: 024 426 06 06
info@alz.ch

Bp www.alz.ch
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