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Un plan contre 'Alzheimer
est réclamé durgence

SANTE Les associations d’aide aux familles réclament un plan national de lutte

» C'est aujourd'hui la journée mondiale

contre I'Alzheimer, qui devrait doubler en 15 ans.
» On n'en fait pas assez,
dit la présidente de la Ligue Alzheimer.

Tore auw cotés d'une per-
i ; sonne atteinte d'Alzhei-
mer, cest en quelque sorte
devotr faire un deusl, renoncer &
quelgu'un que lon a bien connu.
Cela demande du temps, cela im-
pose un cheminement. » Cette
phrase ou une similaire, Sabine
Henry, la présidente de la Ligue
Alzheimer, un des principales as-
sociations actives contre la mala-
die, a dii la prononcer des di-
zaines de fois devant des proches
de malades qu’elle a croisés dans
des Alzheimer Café, dans des
Cercles daidants, dans des
Groupes de battants. Autrement
dit, dans des lieux de rencontre
aux dénominations quelque peu
hermétiques nés sous
I'impulsion de la Ligue.
La maladie d’Alzhei-
mer frappe intensément
les sociétés occidentales.
En Belgique, au moins
130.000 personnes en
souffrent actuellement,
selon les estimations.
Avec derriére presque
chacune d’elles, une famille mise
a contribution financidrement,
émotionnellement, socialement.
Tout le travail de la Ligue, et de
Sabine Henry en particulier,
consiste  expliquer la maladie, a
la démystifier, a défendre aupres
des pouvoirs publics des solu-
tions davantage a la mesure du
phénoméne. A entourer les

proches également.

Car par rapport a d’autres pa-
thologies, les maladies neurodé-
génératives ont en effet ceci de
particulier quelles attaquent
presque frontalement le lien fa-
milial en influant sur les person-
nalités, sur les fagons d’entrer en
communication, et en éloignant,
ducoup, des époux 'un de l'autre,
des parents de leurs enfants.

Pour tenter malgreé tout de ré-
duire la distance, les proches sont
contraints de faire un deuil en
quelque sorte, en tout cas de re-
penser leur relation. Evoquant ce
glissement, Sabine Henry, qui a
luniversité s’est spécialisée dans
les sciences psychologiques,
parle plus volontiers de «reca-
drage ». « Une personne atleinte
d’Alzheimer donne parfois Uim-

pression de sopposer & tout, af-
firme Sabine Henry. Ce n'est pas
de lopposition, cest plus de la
prudence face & un monde qui lui
parait bouleversé, Clest essentiel
dele savoir. Idem pour les moyens
de communiguer. Les mots
perdent parfois de leur sens face &
une personne atteinte dAlzhei-
mer. En revanche, le langage non
verbal gagne en importance. »

Si, dans son entourage familial,
Sabine Henry n'avait pas été
confrontée par deux fois a la ma-
ladie d’Alzheimer, elle ne s’y se-
rait peut-étre jamais intéressée

au début des années 90. « Aprés

eela, javais comme une expé-

rience & wvaloriser, explique-t-
elle. Jétais égalemeni dé-
Jjaconvaincue que lorsque
des gens se réunissent, ils
peuvent faire avancer les
choses. Jai done proposé
mes services. »

Encore de nombreux
besoins

Plus d'une vingiaine
d’années plus tard, Sabine Henry
juge que les choses ont évolué
mais que le chemin & parcourir
pour faire reconnaitre les besoins
des patienis et des proches esten-
core trés long. « Certaines prévi-
stons font élat gue dans quinze
ans, le nombre de personnes at-
teintes dAlzheimer aura doublé.
Rendez-vous compte! En Bel-
gique, on west pas du tout prét &
cela. Les places d'accueil de jour
manquent, surtout dans les zones
rurales, les centres de la mémoire
également. Au-deli de cela, on a
surtout limpression que pour
Uheure, les powvoirs publies ne
sont pas assez souples pour
concrétiser des solutions origi-
nales. Certaines sont apparues en
Allemagne ou en Scandinavie et
mériteraient vraiment d'étre tes-
tées chex nous. »

Sabine Henry lance un défi:
« Faisons de la maladie d'Alzhei-
mer une cause nationale. » m
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LA MALADIE

Une cause qui reste
mystérieuse

La maladie d’Alzheimer est
une démence neurodégéné-
rative évolutive et irréver-
sible, au sens ou elle attaque
certaines zones du cerveau
en provoquant notamment la
création de plaques d’amy-
loide entre les cellules, ce
qui perturbe leur fonctionne-
ment. Plus le temps passe,
plus le cerveau est dé-
faillant. La maladie d'Alzhei-

mer est fréquente chez les
personnes agées (elle peut
cependant apparaitre égale-
ment chez des personnes
plus jeunes : 2 % des moins
de 65 ans).

Il n'existe pas de médica-
ment efficace pour guérir la
maladie, dont la cause
exacte reste inconnue. Plus
de septante essais cliniques
sont en cours, notamment
pour essayer d'entraver des

Le Soir

causes potentielles de la
maladie. Ainsi, le fonction-
nement anormal d'une pro-
téine, la protéine Tau, qui
perturbe le fonctionnement
des neurones et entraine
leur destruction, appelée
dégénérescence neurofibril-
laire. Le deuxiéme facteur
est une accumulation anor-
male de fragments de pro-
téines hors des cellules, avec
pour conséquence la forma-
tion de plaques séniles (dé-
pots amyloides). Mais la
cause de cette maladie reste
encore inconnue.

FR.SO

action Les réponses politiques se font attendre

u contraire de la France par
A exemple, ni la Belgique ni la
Wallonie ne disposent de plan
Alzheimer recensant les initia-
tives contre la maladie, énongant
les objectifs et fixant les moyens
d’action néeessaires pour les pro-
chaines années. Annoncé depuis
plusieurs années en Wallonie, le
document devrait finalement
prendre place dans un plan plus
large sur l'accompagnement du
vieillissement et de la dépen-
dance. Avec cing objectifs : amé-
liorer le dépistage, la prise en
charge, fédérer davantage les
opérateurs actuels, accentuer la
sensibilisation et offrir un ca-

dastre des initiatives actuelles.
Le cabinet du ministre wallon
de la Santé Maxime Prévot y tra-
vaille tout en restant assez vague
sur un calendrier de présenta-
tion. Quelques meois ? Quelques

années ? « Ce qui compte, cest la
qualité et la pertinence du plan »,
affirme le ministre wallon, pro-
longeant du coup I'impatience
des responsables de la Ligue Alz-
heimer, par exemple.

Les associations jugeront en
bout de course del'initiative. I1ya
cependant a parier que beaucoup
regrettent l'abandon du projet
d’un plan spécifique 4 la maladie
d’Alzheimer. La ministre fédérale

de la Santé Maggie De Block
(VLD) en avait déja décu lors-
qu'elle avait annoncé son inten-
tion de préférer travailler & un
plan qui concernerait toutes les
maladies chroniques, dont Alz-

heimer ne serait qu'un volet.

« On ne peut pas dire que rien
n'est fait, mais il est clair que les
besoins objectifs sont loin d'étre

rencontrés. En Wallonze,
100.000 eurcs avatent été libérés

lors de la législature précédente. Il
Joaudrait évidemment investir
bien davantage et de maniére co-
ordonnée. Un plan fédéral qui
travaille avec les entités fédérées
serait donc bien nécessaire », soui-

ligne Jean-Christophe Bier, neu-
rologue 4 Erasme et membre du
comité scientifique d’Alzheimer
Belgique, une autre association
active contre la maladie.

1] est plus que temps : vu la py-
ramide des dges, les défis sont
considérables. « En 2001, on
pensait quily auratt 40 millions
de patients en 2020 dans le
maonde. On est déja i 47 millions.
On consideére quentre I ef 2 % de
la population est concernée.
Méme si une meilleure prise en
charge peut peut-étre enrayer
cette crotssance, il est clair gue les
besoins sont gigantesques. »

M.C. et Fr.So

aidants Un projet retarde |'entrée en institution

L ‘effet du groupe est étonnant. Les proches
qui soccupent de patients atteint dAlz-
heimer subissent souvent des mécanismes
d'isolement, car la fomille ou les amis ne
comprennent pas ce qui arrive au maolede,
sont effrayés ou redoutent de blesser. Ici, au
contraire, ils rencontrent des gens qui sont
confrontés & des situations trés proches de
celles auxquelles ils font face. » Céline Du-
houx est infirmiére et coordonne le projet dit
de « protocole 3 » de I'association Arémis, en
collaboration avec 'hopital Erasme (ULB) et
Alzheimer Belgique.

Un projet-pilote financé par I'Inami avec
Tespoir que la formation psychosociale dis-
pensée soutienne mieux les « aidants », ce
qui permet de prolonger la durée pendant
laquelle le patient peut rester chez lui, retar-
dant l'entrée inéluctable en institution. Pour
I'Inami, 'objectif est de diminuer le cofit

considérable de la prise en charge d’un
nombre croissant de déments. Pour I'équipe
d’Arémis, il réside davantage dans la qualité
de vie du patient Alzheimer et de son aidant.
Pour y arriver, des cours de deux heures sont
données tous les quinze jours pendant six
mois, tandis que les infirmiers passent  do-
micile une fois par mois pendant huit mois.

« Chaque prise en charge est unique »

Les séances collectives servent surtout a
mieux comprendre la maladie, & savoir com-
ment, par exemple, réagir A des hallucina-
tions : « Un patient pensait que les Huns
étaient dans sa chambre. Lui permettre de les
tuer symboliguement l'a totalement rassure,
Mais chague prise en charge est unique parce
que chague malade est différent, selon le
stade de la maladie et sa propre histoire.
Nous nous adaptons dailleurs au rythme

des aidants, en rapprochant ou espagant les
visites. »

Ce regard extérieur et ces conseils peuvent
épauler les aidants a poser un regard dédra-
matisé sur la maladie. Le programme fone-
tionne avec succés: «En fait, les gens
viennent parfois avee hésitation, car il faut
notamment qu’ils en trouvent le temps. Pour
les aider, un programme duart-thérapie est
organtsé pour les patients durant les séances
en groupe. Mais ce que nous nwavions pas
prévu, cest quau terme du programine, les
personnes aidées sont en demande de prolon-
ger le programme et les liens qu'ils ont tissés
entre eux. Nous sommes en train d’imaginer
une suite possible », explique le neurologue
Jean-Christophe Bier, spécialiste de 1a mala-
die d’Alzheimer et responsable du suivi mé-
dical du programme. m
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