Compte rendu de la rencontre du 16 mai 2009
 
LES MALADES JEUNES
 

Flandre Alzheimer et DFT a organisé le 16/5 à Lille une rencontre entre proches de « malades jeunes », c’est à dire ayant débuté leur maladie avant 65 ans pour témoigner à ses proches des avancées médicales et médico-sociales dans ce domaine.

A voir la forte participation la rencontre a paru répondre à un besoin.

Après un repas pris ensemble permettant la rencontre des jeunes de l’association avec les plus anciens, le Dr Lebert, médecin au CMRR de Lille/Bailleul et responsable du service de soins du CMMF de Bailleul, a évoqué l’importante évolution des recherches sur les 3 dernières années dans le domaine des malades jeunes. L’épidémiologie est aujourd’hui encore imprécise, 35000 personnes seraient concernées avant 65 ans en France. Plusieurs caractéristiques distinguent les malades jeunes des plus âgés :

-Des causes diverses plus nombreuses, ce qui nécessite beaucoup plus d’examens que chez des malades plus âgés comprenant des prises de sang, des IRM, mais parfois aussi une ponction lombaire, une enquête du milieu professionnel, une enquête génétique. Pour cette raison d’hétérogénéité, les proches peuvent entre eux observer des différences entre leurs malades. 

-Des formes d’expression différentes pour les malades jeunes comparativement aux symptômes classiques observés chez les personnes âgées comme dans la maladie d’Alzheimer

Pour ces 2 raisons les retards diagnostiques sont plus fréquents chez les malades jeunes

-Un risque génétique plus élevé que chez des malades âgés

-Des possibilités plus importantes de pouvoir participer à la recherche pharmacologique pour les « jeunes »

-Des besoins de lieux de soins et de vie spécifiques. Le plan Alzheimer a clairement reconnu ces besoins. Pour la gestion des moments de crise, il est prévu que dans un certain nombre de services de soins de suite, des unités cognitivo-comportementales soient créées entre autres pour les malades jeunes. Pour les lieux de vie, une comparaison entre EHPAD et MAS (maison d’accueil spécialisé) soit faite afin de réfléchir au lieu le plus adapté pour ces malades. Un travail de mémoire est en cours sur le service de Bailleul sur ce sujet. 

Mme Catherine Ollivet, présidente de CodifAlzheimer, qui a défendu la cause des malades jeunes depuis 20 ans à FA, auteur avec E Hirsch de « Repenser ensemble la maladie d’Alzheimer » s’est réjouie de la reconnaissance des besoins de ces malades, mais cela n’est pas une fin car d’une certaine façon c’est une discrimination que d’invidualiser des groupes sur leur âge. Il reste maintenant à faire accepter la nécessité de besoins spécifiques pour chaque malade, mais le groupe est un moyen de force de pression lors de dialogue avec les pouvoirs publics. 

La seconde partie de l’après midi a permis des témoignages des proches et des échanges riches autour de 3 thèmes :

- comment aller loin dans le maintien à domicile

- les limites du maintien à domicile

- l’après maladie

Paroles entendues
« Le travail de l’acceptation de la maladie conditionne tout »
« Lorsque l’on est tous les jours au coté du malade, on est aveugle des dangers »
« les moyens financiers et la souplesse dans les horaires du travail aident beaucoup au maintien à domicile »
« .. ne pas trop se projeter, savoir vivre au jour le jour… »
« Le choix d’une entrée en structure c’est parfois la seule façon de sauver ses enfants »
« 5 ans après son entrée dans cet établissement, j’ai encore de bons moments avec lui, même s’il ne parle plus »
« Après le décès, on ne refait pas sa vie, on la continue », « l’après, ça se prépare bien avant »

«  Je n’étais pas prête, à 32 ans, à avoir un mari malade et dû faire un choix par rapport aux enfants encore jeunes … » 
Si vous souhaitez participer à d’autres rencontres, vous pouvez contacter Mme Foulon

flandrealzheimer@wanadoo.fr
Dans le même sujet, les malades jeunes ont fait l’objet d’un reportage sur France 3 dans l’émission @  la carte, qui fut diffusée fin avril.
