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Préface

« Un instant de bonheur ! » Nous utilisons parfois cette expression pour opposer une routine, voire une longue désespérance, à une sensation immédiate de soulagement : en un éclair, bref parfois, la beauté remplace la noirceur, l’espoir chasse le désespoir, le bien-être éloigne les doutes et les angoisses. Quand elles liront ce livre, les personnes qui vivent au jour le jour auprès d’un être cher atteint d’une maladie d’Alzheimer partageront avec l’auteur un instant du bonheur donné par la liberté d’imaginer et de jouer avec les mots, les sensations, les impressions. Elles connaîtront, un instant au moins, cette certitude rassurante que le contact n’est pas coupé avec celui ou celle qui a perdu sa mémoire et a, de ce fait, changé sa relation avec ceux qui l’entourent. Elles sentiront que malgré l’aggravation progressive de la maladie, on peut encore vivre heureux, par instants au moins, et qu’au milieu de toutes les difficultés et tous les soucis quotidiens, on peut encore rencontrer, ou créer, ces instants de bonheur que génèrent le rêve, la sensibilité et l’écoute des autres.

Geneviève Laurencin a passé sa vie entière à percevoir les mystères des petits enfants, et à les traduire en histoires. Son esprit était entraîné quand elle a dû, comme beaucoup d’autres, assister, impuissante, au délitement d’une personne proche qu’elle aimait. Bouleversée, interrogée, au lieu de se résigner, elle s’est alors lancée dans l’animation d’ateliers pour des personnes atteintes par ce mal – ces personnes qu’elle se refuse à appeler « malades » et qui ne peuvent plus s’adapter à leur environnement parce que disparaissent, sur une dizaine d’années, les connections qui, dans nos cerveaux, relient les milliards de cellules nous permettant de communiquer.

Au lieu de ne penser qu’à ce qu’elle donnait, par tradition, par fidélité, par inclinaison, Geneviève Laurencin a aussi senti qu’elle recevait, au moment même où elle donnait. Elle a regardé autour d’elle ce qu’étaient les échanges entre ceux et celles qui ne partageaient plus que très difficilement un passé commun, et plus du tout les moments récents. Scènes de pure fiction, petits poèmes, citations animent dans ce livre le rapprochement que l’on veut favoriser entre le monde que nous connaissons et le monde où vivent les personnes qui ont une maladie d’Alzheimer.

En quête de l’avis d’un spécialiste, Geneviève Laurencin prit l’initiative de contacter le professeur à qui le président de la République avait confié la responsabilité d’une réflexion sur la lutte contre la maladie d’Alzheimer, dans le cadre d’un plan national mené jusqu’en 2012. Je n’ai pu que me réjouir du texte qu’elle avait écrit, mue par sa sensibilité et son don d’écriture, et j’ai accepté de le préfacer. En effet, les thèmes du « plan Alzheimer » ne se réduisent pas à la science, la médecine ou les financements, si grande soit leur importance. La priorité est d’abord donnée à la personnalité malade, mise au cœur de l’action.

Il est utile de consulter les différents sites internet dédiés à ce sujet1 afin de savoir comment la société française a été mobilisée pour être solidaire face à cette maladie. Celle-ci touche rarement des personnes très jeunes mais, à partir de soixantedix ans, elle double presque son incidence avec l’âge tous les cinq ans. Quelles sont les organisations locales qui permettent de savoir où chercher de l’aide, pour qu’à chaque étape de la maladie, on puisse adapter le soin et l’accompagnement aux besoins évolutifs de la personne malade ? Qui aller consulter pour acquérir la certitude d’un diagnostic difficile au début, ou au contraire pour éliminer cette éventualité ? Dans quelles directions évolue la recherche : celle qui se fait grâce aux personnes qui, volontairement, y participent et celle qui se fait en laboratoire ? Comment malades et aidants peuvent-ils participer à la recherche, quand la nature de la maladie est inconnue et son évolutivité constante, à des rythmes très variables d’une personne à l’autre ? Les mesures de prévention sont-elles appliquées ? Il s’agit de la richesse du réseau social, de l’exercice intellectuel et physique, de l’amélioration de l’état cardiovasculaire par le contrôle parfait de la pression artérielle (moins de 140/90 mm Hg au repos physique et psychique) et du LDL cholestérol (moins de 1 gramme/litre de plasma), de la nonconsommation de tabac.

Quand la maladie est avancée, comment s’adapter aux comportements de la personne malade, pour faciliter la vie à la maison, éviter l’usage abusif de médicaments neuroleptiques, nourrir correctement ? Quelles occupations sont bénéfiques ? Où sont situés, dans la région, les hébergements temporaires les plus proches ? Municipalité par municipalité, département par département grâce aux conseils généraux, région par région grâce aux agences régionales de santé, la France s’organise localement, tandis que l’exercice médical applique des règles internationalement reconnues et que la recherche se développe dans tous les pays. Les associations France-Alzheimer transmettent, grâce à l’expérience acquise dans les familles, les manières de soulager le plus possible la personne atteinte et de préserver la santé de celui ou celle qui l’accompagne.

Au milieu de cet effort de tous, Geneviève Laurencin, en découvrant la maladie par l’attention portée à ceux qui en souffrent, a voulu introduire le rêve et la poésie. Ainsi dans les familles, lorsque survient une maladie de la mémoire ou du comportement, on prend soin à la fois de la personne malade et de la personne qui l’accompagne et qui, elle aussi, a besoin d’aide, et de rêve.

Professeur Joël Ménard,

université Paris-Descartes.



1. Voir le chapitre « Pour en savoir plus », p. 165.
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