COMMUNIQUÉ

Montréal, le 3 janvier, 2005
Pour diffusion immédiate

L’ESPOIR EST-IL PERMIS POUR LES PERSONNES QUI SOUFFRENT DE LA MALADIE D’ALZHEIMER?

Il y a près de 100 ans, à la suite des travaux du Docteur Alois Alzheimer, une maladie particulière du cerveau fut appelée Maladie d’Alzheimer. Pratiquement inconnue du grand public il y a quelques années, cette maladie a acquis au fil du temps une bien triste renommée puisqu’elle jette une ombre inquiétante sur l’avenir des baby-boomers qui atteindront l’âge de 65 ans en 2011. En raison du vieillissement de la population, le nombre de personnes atteintes s’est accru de façon alarmante au point de conférer à cette maladie l’allure d’une véritable épidémie. Actuellement, un canadien sur treize âgé de plus de 65 ans est atteint de la maladie d’Alzheimer ou d’une affection connexe
, plus de 98 800 Québécois en souffrent et on estime que 30 000 nouvelles personnes seront touchées cette année
. 

Si l’histoire de la maladie d’Alzheimer a commencé à s’écrire il y a 100 ans, c’est seulement au cours de la dernière décennie que de nouveaux chapitres qui autorisent l’espoir s’y sont ajoutés. Conjointement avec l’apparition sur le marché de médicaments qui aident à soulager les symptômes, la possibilité de poser plus rapidement le diagnostic constitue un progrès incontestable dont peuvent déjà bénéficier les personnes au début de la maladie. L’augmentation des fonds pour la recherche, bien qu’encore insuffisants, ainsi que l’intérêt soutenu des chercheurs permettent également d’envisager de nouvelles thérapeutiques encore plus efficaces dans un avenir rapproché. « Des initiatives novatrices, même si elles restent isolées, proposent des alternatives dans l’accompagnement des personnes atteintes et démontrent qu’il est possible de répondre à leurs besoins spécifiques et de leur offrir une vie de bien meilleure qualité », a mentionné Nathalie Ross, directrice générale de la Fédération québécoise des sociétés Alzheimer.

S’il a fallu presque un siècle pour que la maladie d’Alzheimer perde son statut de « maladie orpheline », il a suffit d’un siècle pour qu’elle accède au rang de « fléau social ». La mobilisation dont elle est l’objet actuellement s’imposait hier, elle est devenue une urgence aujourd’hui. Malheureusement, l’espoir pour l’avenir aussi encourageant soit-il, ne suffit pas à éclairer le quotidien de la majorité des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer  qui subissent des conditions de vie inacceptables.

En effet, depuis plusieurs années, les pratiques de soins dans les milieux d’hébergement, en plus de défrayer régulièrement les chroniques
, ont fait l’objet de plusieurs travaux
. Ceux-ci démontrent que les personnes âgées qui résident en CHSLD sont « privées des soins nécessaires à leur santé et à leur bien-être et que la situation actuelle ne permet pas de répondre à plus de 68% de leurs besoins  de soins et d’assistance
 ». Les conséquences d’une telle carence sont dramatiques puisqu’elles entraînent l’utilisation immodérée de contentions que subissent trois personnes sur dix vivant en CHSLD
.

Ces travaux ont souligné, outre l’insuffisance de soins et le recours exagéré aux contentions physiques et chimiques, deux autres types de situations qualifiées de « problématiques et persistantes », soit le manque de respect de la vie privée et de la dignité ainsi que la violence physique et verbale. « Ces formes d’abus sont le lot quotidien de nombreuses personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer pour qui l’histoire continue à ne pas s’écrire, condamnées qu’elles sont à la solitude, à l’impuissance et à  l’exclusion » a expliqué Martine Lecoeur, 1ière vice-présidente de la Fédération québécoise des sociétés Alzheimer. 

Même si des avancées encourageantes commencent à poindre, en tant que mouvement de défense des droits des personnes atteintes et de leur famille, nous ne pouvons pas encore nous réjouir. 

Le mouvement Alzheimer du Québec est composé de 21 sociétés Alzheimer régionales qui se sont regroupées en une fédération couvrant la majorité du territoire québécois. Nous représentons et accompagnons les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et leur famille et nos actions ont pour but de les soutenir, de les informer, d’encourager leur cause et de défendre leurs droits. 

Dans cette perspective, nous oeuvrons à promouvoir une approche qui donne à chaque personne atteinte la garantie de pouvoir vivre son histoire jusqu’au bout dans la dignité et le respect. C’est pourquoi notre mouvement fait appel à la population par le biais d’une pétition qui demande de mettre fin à l’utilisation abusive des contentions physiques et chimiques. Nous tenons à souligner que nos actions ont permis d’attirer l’attention soutenue du Ministère de la Santé et des Services sociaux et nous espérons très bientôt en mesurer concrètement les effets. 

Afin d’obtenir plus d’informations sur nos services ou pour appuyer les démarches entreprises, n’hésitez pas à communiquer avec la Société Alzheimer de votre région.  
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� Parmi les affections connexes, nommons : la maladie de Pick, à corps de Lewy, vasculaire, Creutzfeldt-Jakob et mixtes.   


� Groupe de travail de l’Étude canadienne sur la santé et le vieillissement : Méthodes d’étude et prévalence de la démence. Journal de l’Association médicale canadienne, 1994; vol. 150, pp. 899-913.


� Voir en annexe 1 une liste des différentes chroniques et articles sur la question.


� Voir en annexe 2 une liste exhaustive d’études à ce sujet.  


� Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse, L’exploitation des personnes âgées : vers un filet de protection resserré, Rapport de consultation et recommandations, octobre 2001. 


� Ordre des infirmières et infirmiers du Québec, L’exploitation des personnes âgées, mémoire présenté à la Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse, février 2000. 





