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AVANT-PROPOS


  Comment vivre avec une maladie qui apparaît dans votre vie sans prévenir ? Que faut-il en retenir ? Comment cohabiter avec elle sans s’en faire une amie ni une ennemie ?


  Au début de notre cohabitation, nous étions perdus. Nous ne connaissions aucune famille avec un enfant en bas âge qui avait vécu avec cette maladie, l’Alzheimer jeune. Ce livre est un témoignage destiné à aider ceux et celles qui vont devoir cohabiter avec cette maladie ou une autre. Ces quelques lignes offrent des références et même un peu d’espoir afin qu’ils et elles ne soient pas désœuvré·es et perdu·es.


  Ce livre est pour moi synonyme de plusieurs choses : une thérapie, un souvenir pour notre petit garçon, une preuve d’amour pour mon compagnon et des remerciements à toute notre famille ainsi qu’à toutes les personnes que l’univers a placées sur notre chemin pour nous aider, nous soutenir et parfois même nous porter à bout de bras.


  Ce que j’ai appris de tout cela, c’est qu’on ne vit pas ces épreuves pour rien, elles servent à nous rendre plus forts chaque jour de notre vie. Cette maladie nous a fait grandir et j’espère que ce livre délivrera ce message : qu’il faut garder ESPOIR.




  
L’INVITÉ SURPRISE


  Nous nous sommes rencontrés en 2008 en Charente, juste avant ma mutation professionnelle vers la Haute-Vienne. Il m’y a rejointe et nous avons fondé notre famille en 2010. Notre adorable petit garçon est né prématurément, sans doute trop pressé de connaître ses parents !


  Nous étions heureux et tout a commencé. En 2011, un invité surprise est arrivé dans notre foyer. Comment ?


  Jean-Jacques, mon compagnon en reconversion professionnelle à cause d’un quadruple pontage en 2007, était au chômage. Quant à moi, je travaillais et je rentrais au domicile chaque midi pour déjeuner avec lui afin que la journée lui paraisse moins longue. Quand je partais le matin, je lui disais par exemple : « Mon cœur, tu pourras mettre le four à chauffer à onze heures quinze ». Et lorsque j’arrivais à midi, le four ne fonctionnait pas. Après trois reprises, on s’est aperçu que Jean-Jacques ne savait plus lire l’heure. On a donc aussitôt pris contact avec notre médecin traitant qui nous a conseillé de consulter un neurologue sans trop tarder. Mon compagnon a donné son accord à condition que ce soit le même neurologue qui me suivait pour la sclérose en plaques que j’avais déclarée précédemment, mais dont j’avais déjà beaucoup de symptômes.


  Le neurologue a accepté sans problème. Jean-Jacques a subi des tests, dont les résultats montraient déjà quelques problèmes de repérage dans le temps et dans l’espace. Le neurologue nous a informés que le mal, dont Jean-Jacques souffrait, appartenait à la famille d’Alzheimer. Il a préconisé de mettre en place un traitement par patch Exelon. Mais Jean-Jacques a refusé de le prendre. Ce traitement avait de possibles effets secondaires au niveau cardiaque. Même avec l’accord de son cardiologue, Jean-Jacques le refusait toujours. Il faut dire que durant sa vie, il n’avait jamais été malade sauf une fois un lumbago qui l’avait couché, m’avait-il raconté. Mais voilà, six mois plus tard, lors de la seconde consultation au Centre de la mémoire auprès du neurologue, les résultats montraient qu’il avait encore perdu cinq ou six points sur les tests. Ceci a donc été le ­facteur déclencheur. Jean-Jacques, le soir même, a commencé le traitement par patch Exelon. Il était un peu « têtu » ! Ce traitement n’était pas du tout contraignant et n’a eu aucun effet secondaire sur lui. Ce patch avait pour objectif de ralentir l’avancée de la maladie. À ce moment-là, nous ne savions pas encore qui était notre « invité surprise ».


  Nous vivions avec notre petit garçon comme un foyer ordinaire avec néanmoins des choses mises en place pour faciliter le quotidien, comme des post-it pour ne pas oublier. Jean-Jacques conduisait Tom chez la nounou avec, comme vous dirait Tom, sa petite voiture rouge (une 106 en l’occurrence).


  Nous partions en vacances comme une famille ordinaire. Nous faisions de la randonnée dans les Pyrénées, en hiver comme en été. Au fur et à mesure de l’avancée de la maladie, nous sommes aussi partis avec ma sœur, ma filleule ou ma belle-sœur, qui m’aidaient beaucoup lors des séjours. Je me souviens d’une fois, en février, où nous avions fait une balade en dameuse dans la neige. Le conducteur avait été chouette. Après lui avoir expliqué la situation, il avait beaucoup aidé Jean-Jacques, dont les gestes commençaient à ne plus être bien coordonnés, à monter et descendre de la dameuse. Et de ce fait, chacun et chacune avait pu profiter de ce moment magique en famille.


  En parallèle, afin de faire reconnaître Jean-Jacques par la MDPH (Maison départementale des personnes handicapées) de notre département, nous avons dû, enfin j’ai dû, faire des dossiers administratifs. Tout a commencé à partir de là. Pour la MDPH, notre médecin traitant a complété le certificat médical qui devait être joint au dossier de demande. Avant de l’envoyer, j’ai voulu lire le certificat sur lequel était écrit en toutes lettres « Monsieur Jean-Jacques XXXXXX est atteint de la maladie d’Alzheimer ». Cet invité surprise se prénommait donc « Alzheimer ». Imaginez ma surprise, mais aussi mon soulagement, en apprenant le nom de cet invité surprise. Nous avons pris la décision, avec mon compagnon, d’aller voir le neurologue avant la date de la consultation suivante pour qu’il nous dise de vive voix ce que nous avions lu. En effet, il nous l’a bien confirmé. C’était à la fois un choc et un soulagement de pouvoir poser un diagnostic officiel. Vous vous demandez sans doute pourquoi le neurologue ne nous l’a pas dit plus tôt. Parce qu’il savait déjà ce que nous vivions avec ma sclérose en plaques, mon traitement et les nombreux effets secondaires qu’il fallait gérer et qu’on subissait déjà à l’époque. À mon sens, il n’a pas voulu en rajouter. À quoi cela aurait-il servi ? Ce qui était nécessaire, c’était de mettre en place un traitement. Et il l’a fait dès la première consultation au Centre de la mémoire. D’ailleurs, nous ne lui avons jamais réellement posé la question et franchement nous ne lui en avons jamais tenu rigueur. Il a pris cette décision pour nous protéger d’une certaine manière et ceci est signe d’une grande bienveillance envers ses patients.


  Dans un sens, nous étions soulagés, car un diagnostic avait enfin été posé, mais nous n’étions pas au bout de nos peines. Le dossier MDPH était enclenché et nous n’avons rencontré aucun problème. En effet, les délais étaient un peu longs, mais le personnel a fait son maximum avec les moyens que le Conseil Départemental leur a donnés. Et pour nous, vu la situation familiale : un papa avec la maladie d’Alzheimer, une maman avec une sclérose en plaques traitée et un enfant de deux ans à l’époque ; il fallait réagir vite. Et c’est ce qu’ils ont fait et je ne les remercierai jamais assez.


  Suite au dossier de la MDPH, mon compagnon a été orienté professionnellement vers un ESAT (Établissement et service d’aide par le travail) dans les jardins et espaces verts pour une durée de six mois. Lors de sa reconversion professionnelle, il avait fait une formation en espaces verts. Malheureusement, à l’issue de cette période de six mois, la directrice de l’ESAT nous a convoqués pour nous annoncer que le contrat ne pouvait pas être renouvelé. Pourquoi ? Car les responsables d’équipes n’étaient pas formés pour encadrer une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer. Il a été reconnu que Jean-Jacques faisait un travail remarquable quand il arrivait à retenir les consignes. Mais il lui fallait un certain temps pour les retenir et au sein d’une équipe composée de personnes avec d’autres pathologies, c’était très difficile pour les encadrants à gérer. Cela a été un choc pour Jean-Jacques, car il l’a pris comme un ÉCHEC. Il en a conclu qu’il n’était plus bon à rien, etc. Et de là, il a fallu rebondir. Oui, car nous étions comme cela. Avec ma sclérose en plaques, on a toujours été à l’encontre d’elle pour qu’elle ne domine pas. Avec Alzheimer, on avait décidé et on devait faire de même.


  Je ne sais plus réellement comment cela s’est passé, mais nous avons reçu la visite d’un professeur de l’équipe mobile extrahospitalière de psychiatrie accompagné de son équipe à notre domicile. Il a expliqué à mon compagnon qu’il avait mis en place une journée dans un hôpital de jour de notre ville pour les malades jeunes (c’est-à-dire moins de 60 ans). Cette journée a été créée le 1er septembre 2012. Elle a lieu tous les jeudis pour onze personnes et est rythmée par des activités thérapeutiques. Pour obtenir une place, il fallait : une relative autonomie physique, être considéré comme malade jeune et ne pas avoir de phases aiguës de troubles du comportement.


  À l’époque, Jean-Jacques remplissait toutes les conditions requises. Il a accepté de s’y rendre tous les jeudis à partir de juillet 2013. Il n’y allait pas par ses propres moyens, nous avions droit à un service ambulancier qui le prenait en charge le matin et le ramenait au domicile le soir. Ce qui était plus rassurant pour moi. Lors de ces journées, des activités intérieures (stimulation cognitive, relaxation…) ou extérieures (visites et activités diverses et variées, équithérapie…) leur étaient proposées. En effet, le cheval a un effet thérapeutique sur les patients. Jean-Jacques s’est très vite intégré malgré sa timidité et sa réticence au départ. Il était dans un petit groupe mixte de dix personnes à peu près du même âge que lui. Le personnel de cette structure était exceptionnel et je pourrais même dire sensationnel.


  Chaque début du mois de juillet, les familles étaient invitées à aller partager une journée à l’activité d’équithérapie qui se déroulait dans un centre équestre. C’était une journée formidable où nous, familles, pouvions échanger et où notre petit garçon pouvait voir que son papa faisait des activités (balades en poneys et même à cheval) malgré la maladie.


  Chaque semaine, Jean-Jacques attendait avec impatience cette journée. Je pense qu’il se sentait bien, car il n’était pas jugé et jamais mis en échec. Et cela est très important pour le malade. Ces journées le revalorisaient grâce au personnel très attentif et très prévenant. Le coût ainsi que le transport étaient pris en charge par la CPAM (Caisse primaire d’assurance maladie).
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