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    Présentation de l’auteur :


    


    Henryka Lesniewskaest docteur en psychologie et neuropsychologue au centre hospitalier d’Arpajon. Elle travaille depuis plus de 25 ans dans des services de gérontologie, en prenant en charge des patients atteints de la maladie d’Alzheimer, de démence vasculaire et d’autres maladies de la mémoire. Elle a déjà publié une vingtaine d’articles et de chapitres sur le sujet. Elle est l’auteur de Alzheimer, thérapie comportementale et art-thérapie en institution, aux éditions L’Harmattan.

  


  
    


    


    


    


    Préface


    Alzheimer, un mot qui fait mal. Peut-il y avoir des projets, du plaisir, de l’humour, de l’optimisme dans une maladie décrite et vécue sous ses aspects les plus sombres ?


    Sur la base d’une solide expérience, Henryka Lesniewska nous invite à explorer la maladie d’Alzheimer d’une autre façon, en abordant de manière positive cette maladie logiquement négative. En dépit d’une fin de vie attristante, l’évolution de la maladie d’Alzheimer peut se concevoir dans un cadre plus serein et plus optimiste qu’on l’imagine. En effet, de nombreux témoignages de familles et même de patients démontrent que les premières années de la maladie peuvent être vécues normalement grâce à la mise en place d’activités positives.


    C’est tout le mérite de cet ouvrage que de révéler aux patients et à leurs familles cette facette méconnue de l’approche de la maladie qu’ils ont tout intérêt à découvrir et à entretenir. Comme le souligne Henryka Lesniewska, le plaisir est thérapeutique. Son ouvrage est clair, plaisant à parcourir, utile au quotidien. Des exercices sont proposés pour aider les patients et leur entourage à développer des activités variées et stimulantes, aussi bien dans les domaines cognitifs qu’au plan affectif. L’expérience de l’auteur est indéniable et, depuis 25 ans de pratique professionnelle, j’ai pu constater l’intérêt indéniable d’un abord souriant et détendu des premières années de la maladie. On peut écrire une histoire non désespérante de la maladie d’Alzheimer. Ce livre en témoigne.


    Bonne lecture et gardez espoir…


    


    


    Dr Bernard Croisile


    Neurologue (Lyon)

  


  
    


    


     


    Introduction


    Ce qui compte par-dessus tout, c’est de nourrir le désir de vivre. Certains le feront en participant à une chorale, 


    en se plongeant dans la vision de films comiques, d’autres en écrivant des poèmes, en tenant un journal intime 


    ou encore en s’impliquant plus dans la vie de leurs petits-enfants.


    Dr David Servan-Schreiber


     


    Nos évaluations sont ridiculement inadaptées ; elles ne peuvent nous montrer que les déficits et non les capacités ; elles ne nous montrent que les énigmes et les schémas, là où nous aurions besoin de voir la musique, l’histoire, 


    le jeu, l’être en train d’évoluer spontanement et naturellement, de la façon qui lui est propre.


    Dr Olivier Sacks


     


    L’image de la maladie d’Alzheimer est trop négative, elle étouffe, on ne souhaite pas écouter les Cassandres.


    Colette Roumanoff, www.alzheimer-autrement.org.


     


    Ce livre s’adresse à tous ceux qui semblent avoir des problèmes de mémoire, compte tenu toutefois du fait qu’avec l’âge celle-ci s’amoindrit  ; tous ceux qui se font du souci et qui se disent secrètement ou ouvertement : « Je n’ai quand même pas la maladie d’Alzheimer ! »  ; tous ceux qui passent des nuits blanches, horrifiés, à voir et à revoir mentalement les images effrayantes des malades à la télévision, ne parlant pas, sans expression, immobiles, apathiques…


    En fait, je m’adresse à plusieurs catégories de lecteurs :


    – Aux personnes qui s’inquiètent de leurs problèmes de mémoire mais qui n’osent pas faire de bilan par crainte d’un diagnostic effrayant.


    – À ceux qui ont déjà fait un bilan neuropsychologique et qui sont diagnostiqués « Mild Cognitif Impairment (MCI) », c’est-à-dire « troubles cognitifs légers » et pour lesquels aucun traitement n’a été prévu, car « il n’y a rien à faire ». Comme les malades séropositifs qui courent le risque de développer le sida, ils vivent donc dans la terreur du spectre de la maladie d’Alzheimer.


    – Aux patients qui ont déjà été diagnostiqués « maladie d’Alzheimer », « démence frontale » ou autres démences dégénératives et qui en sont au stade débutant, et prêts à envisager un traitement.


    – Aux familles qui se posent les mêmes questions, qui sont dans le déni (« C’est normal d’avoir des trous de mémoire à son âge ») ou en colère (« Pourquoi il me fait ça ? », « Elle me joue la comédie ! », « Pourquoi cela m’arrive à moi ? », etc.).


    – Aux aidants professionnels (médecins, psychologues, art-thérapeutes, soignants) pour leur indiquer des pistes de travail possibles avec leurs patients.


    Au cours de ces dernières années, on a commencé à diagnostiquer des cas de démence à un stade précoce, donc au moment où le patient a encore les moyens d’y faire face.


    Ce livre se veut résolument optimiste. Face à l’image catastrophique de la maladie d’Alzheimer véhiculée par les médias, je voudrais rassurer les lecteurs : malgré l’absence de traitement définitif à l’heure actuelle, les progrès en diagnostic précoce, en méthodes d’exploration et prise en charge sont grands et le patient diagnostiqué précocement peut vivre des années sans détérioration majeure de ses fonctions supérieures. Il s’agit de se prendre en charge courageusement sans se voiler la face : malgré la maladie, on peut (sur)vivre pas trop mal si on décide assez tôt de prendre sa vie en main et de profiter de tous les instants.


    Je ne suis pas la seule à penser cela : le 17 mai 2010, lors d’une journée du « Réseau Mémoire Aloïs » au théâtre Déjazet à Paris, organisée par le Dr Desfontaines, j’ai entendu des propos semblables émanant de Mme Roumanoff qui a incité l’équipe médicale « à être moins négative » et a souligné que son mari, atteint de la maladie d’Alzheimer et présent sur l’estrade, « n’était pas malheureux », ce qu’il a d’ailleurs confirmé immédiatement.


    Cela rejoint les propos de Boris Cyrulnik, qui, tout au long de son œuvre remarquable, souligne le rôle négatif que peut avoir « l’enfermement des patients dans la case des victimes incurables » (1999, 2001, 2010).


    Je pourrais citer d’autres cas plus récents encore, comme celui de ce malade invité sur le plateau de TV5 « Soirée spéciale Maladie d’Alzheimer », le 21 septembre 2010, Richard Verba, 55 ans, souriant, qui dit avec humour : « Il vaut mieux avancer positivement », « Il faut montrer une autre image de la maladie » ou, plus loin, « Le cerveau a encore des possibilités ».


    Mon optimisme se nourrit de mon expérience clinique dans deux hôpitaux gériatriques en tant que psychologue où je travaille depuis 1984, en me servant des différentes techniques de prise en charge : thérapie comportementalo-cognitive, art-thérapie, musicothérapie, danse-thérapie et stimulation cognitive dans des ateliers de mémoire. Cette expérience et le suivi des patients à long terme (parfois pendant une dizaine d’années) m’ont démontré que la dégradation majeure n’est pas inévitable et qu’une prise en charge adéquate, selon l’âge, le degré des troubles mnésiques et les centres d’intérêt du patient, peut freiner et retarder la détérioration.


    Cet optimisme résulte également de mes lectures sur les fascinantes découvertes neuroscientifiques et médicales, qui peuvent se résumer ainsi :


    – De nouveaux vaccins sont en cours de développement et vont être testés dans un avenir proche.


    – Les médicaments anti-cholinestérasiques sont de plus en plus perfectionnés et vont certainement déboucher, d’ici quelques années, sur un traitement ou une polythérapie, comme cela s’est passé pour le sida.


    – Le perfectionnement des méthodes d’exploration du cerveau a permis de démontrer que, malgré la mort neuronale, grâce à la stimulation de la mémoire, une certaine récupération et le renouvellement des synapses nerveuses sont possibles.


     


    Il me paraît indispensable de bannir quelques préjugés sur la maladie d’Alzheimer, exprimés par les phrases suivantes :


    – « Il n’y a rien à faire. » Jugement fatal émis par certains médecins et qui signifie simplement : « Moi je ne peux rien faire, car je suis pessimiste et je ne me tiens pas au courant des avancées médicales. »


    – « C’est l’évolution naturelle, fatale de la maladie » : prononcée par un spécialiste, cette sentence traduit surtout son impuissance car « l’évolution naturelle » n’existe pas si le patient est pris en charge dès le début de façon multidisciplinaire.


    Le but de cet ouvrage est de démontrer qu’« agir » est extrêmement important pour faire face à la maladie. Les recherches sur la psychologie de la santé prouvent que les malades « impuissants » qui restent passifs, qui sont pessimistes, provoquent la baisse de leurs défenses immunitaires et connaissent une évolution plus rapidement fatale que les patients qui essaient de gérer leur stress.


    Mon projet consiste à « coacher » les malades, en proposant différentes techniques issues de thérapies comportementalo-cognitives, très efficaces sur la plupart des problèmes psychiques. Il se veut une bouffée d’oxygène pour les personnes angoissées, en restituant l’espoir de s’en sortir dignement et de profiter de la vie malgré la maladie.


    C’est aussi une suite logique de mon livre précédent, intitulé Alzheimer, thérapie comportementale et art-thérapie en institution, paru chez l’Harmattan en 2003, qui s’adresse aux professionnels et concerne les patients en institution, pour lesquels je propose des activités thérapeutiques ayant des répercussions positives sur leur humeur et le comportement, en leur permettant de garder leur dignité.


    En attendant un traitement adapté, il n’y a qu’une chose à faire : VIVRE, profiter des petites et grandes joies de l’existence.


     


    Trois temps constituent le déroulement de cet ouvrage :


    Le premier explique la maladie d’Alzheimer : sa définition, ses formes et ses différents traitements.


    Le deuxième fait appel aux forces naturelles du patient lui-même et présente des méthodes pour se prendre en charge malgré la maladie, pour la prévenir ou ralentir son évolution.


    Le troisième présente différents professionnels tels que psychologues, kinésithérapeutes, orthophonistes, ergothérapeutes qui peuvent aider le patient.


     


    Ce livre, en s’adressant directement aux patients (à ma connaissance pour la première fois), tente de démontrer toute l’importance du travail des psychothérapeutes, dont la voix est malheureusement souvent ignorée dans les grandes décisions et les projets de l’État relatifs à la maladie d’Alzheimer.
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