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Je me souviens, à mon arrivée dans le réseau de la santé, cela fait sûrement 20 ans, la maladie d’Alzheimer, c’était une maladie comme les autres. Pour moi, à l’époque, cette maladie, c’était une vieille dame, légèrement confuse, charmante qui avait un conjoint, un peu trop paniqué, qui semblait s’affoler pour rien.

Je me souviens de l’obscurantisme autour de la maladie : Alzheimer était un mot qu'on devait chercher dans le dictionnaire pour ne pas faire de faute...

Je me souviens aussi, les années passent et Paule Baillargeon arrive avec un documentaire sur le sujet. Ensuite, Claude Jutra, le célèbre cinéaste qui décède de cette maladie. Pis encore, il préfère mourir avant que le ravage s’installe pour de bon.

Maintenant, on parle d’un fléau qui touche trop de Canadiens. La maladie d’Alzheimer touche de plus en plus de personnes. Dans 30 ans, la maladie touchera deux fois plus de personnes qu’aujourd’hui et les dépenses en soins médicaux se calculent déjà en dizaines de milliards.

La société, de plus en plus sensibilisée au fléau, met en place des programmes de prévention qui permettront, un jour, de mieux «gérer» la maladie.

Les chercheurs, les neurologues, les nutritionnistes, les spécialistes du vieillissement et les charlatans sont sur les dents. On cherche la solution. Certains trouvent des parcelles de réponses, d’autres trouvent d’autres questions. 

Malgré tout, la seule et unique question qui demeure c’est : pourquoi?

Pourquoi tant de Canadiens souffrent-ils de la maladie d'Alzheimer?

Parce qu'ils mangent mal ? Pas assez de poisson? Pas suffisamment de légumes? Trop de gras saturés ?

Toujours quand même la seule question : pourquoi?

Les pesticides, la pollution industrielle, l’effet de serre, la vie urbaine, la vie rurale, le stress. 

Toujours la question : pourquoi ?

La génétique, peut-être ? Hé oui, pourquoi moins de cas d'Alzheimer en France qu'au Canada ? Qu’en Amérique en général ? Qu’en Europe? Qu’en Chine? Qu’à Haïti ?

Évidemment, on nous servira qu'il y a moins d'Alzheimer à Haïti parce qu'ils meurent de d'autres choses avant. Est-ce là une vérité ? Il y aura aussi des personnes, bien intentionnées qui nous diront que «dans le bon vieux temps», il y avait proportionnellement autant de cas de maladie d’Alzheimer chez les personnes âgées qu'aujourd'hui, mais comme on ne connaissait pas la maladie et comme l’espérance de vie était moins élevée, ça passait inaperçu. Laissez-moi en douter ! Du plus loin que je me souvienne de mon enfance, dans ma rue, à St-Ambroise, je ne vois pas de cas qui me rappelle ce que je vois actuellement chez une personne atteinte de cette maladie.

Je reviens donc à la même question : pourquoi ?

Directeur général au Centre de santé et de services sociaux de Jonquière, je visite régulièrement nos centres d’hébergement. Je vois, je parle avec nos résidents et je me demande bien pourquoi certaines personnes sont atteintes et pourquoi d’autres ne le sont pas. Qu’ont-ils fait : manger, respirer? Je vois, je parle avec nos résidents et je découvre, en chaque personne, des gens merveilleux, parfois différents, mais tellement riches d’une vie qui semble de moins en moins les habiter, mais qui demeurent tellement riches quand même.

Je me réjouis quand on me dit que «Youpi , on a trouvé un nouveau diagnostic pour l'Alzheimer à partir d'un test sanguin assez simple ? Petit test, mais tellement une grande avancée dans la recherche !

Je me réjouis quand on me fait part d’une nouvelle découverte. Chaque jour nous permet de mieux traiter, de mieux ralentir la progression ; chaque jour nous rapproche de sa guérison et surtout de sa prévention.

Je me réjouis quand on me parle de la maladie d’Alzheimer avec autre chose qu’une formule mathématique pour m’expliquer la progression de la maladie.

Mais enfin, toujours la question : pourquoi ?

Oui ! Pourquoi la maladie me vole ma mère, par petit bout, chaque jour ? Pourquoi elle ? Pourquoi elle que je reconnais, mais que je découvre autrement chaque jour ? Pourquoi elle qui me reconnait de moins en moins, qui me quitte, jour après jour ?

La maladie d’Alzheimer arrache trop de personnes à des enfants, qui, comme moi, ne cesseront jamais d’être la fille ou le fils de parents aimants.

Mais alors, pourquoi ; pourquoi?

Oui à la recherche et oui à l’amélioration des soins ! Mais aussi, il est clair pour tous que la solution à l'énorme problème de société que pose la maladie d'Alzheimer, ne passe pas uniquement par la recherche, l’alimentation, la «dépollution», elle passe aussi par les proches aidants, par la conjointe, le conjoint, la fille et le fils, par nos institutions ; les former, les assister, les supporter et les préparer à ce départ tellement progressif, mais tellement douloureux. 

Pourquoi je vous parle des proches aidants. Parce que j’en suis ! Parce qu’aussi, une autre statistique effrayante demeure : 40% des personnes qui prennent soin d'un proche atteint d'Alzheimer meurent avant le malade.

Donc, pourquoi ?

Oui ! Pourquoi parler de cette maladie ? Pour savoir d’où elle vient, d’où elle sort, que la recherche progresse et que cesse le fléau. Mais aussi et surtout, pour qu’on s’occupe mieux des familles qui sont touchées, de l'accompagnement de ces familles et qu’on collabore avec elles en vue d'améliorer le mieux-être et la qualité de vie des personnes atteintes et de leurs proches aidants.

La maladie d'un être cher touche, de près ou de loin, tout son entourage. Ensemble, nous devons agir pour soulager les souffrances de toutes ces personnes. C'est donc avec émotion que je m'associe à vous pour ce que je considère comme une belle occasion de démontrer notre solidarité envers les personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer et leurs familles.

Régis Harvey, d.g. C.S.S.S. de Jonquière
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