Guide pour l'aidant familial pour accompagner
les malades atteints de la maladie d'Alzheimer dans I'immigration
(a paraitre)

Omar Samaoli, gérontologue

Ce livret ne traite pas de la prise en charge médicale, ni de la médication dans la maladie
d'Alzheimer. |l est important que ces éléments continuent a étre suivis avec le médecin du malade
ou le praticien de I'h6pital ou il se rend. Cependant cet aspect ne peut pas prévenir l'isolement du
malade ou sa désinsertion sociale et familiale.

L'installation insidieuse de la maladie d'Alzheimer s'accompagne par des attitudes de repli du malade
face aux difficultés de communication, face a I'appauvrissement et la perturbation du registre du
langage. Ceci est essentiellement en lien avec |'altération subie par la mémoire : la mémoire des
mots, des faits, des objets, des lieux, des personnes. Bref, des difficultés qui dénotent tres
certainement une souffrance interne. Reste la vie quotidienne, ses besoins, ses contraintes, son
organisation et cette impérieuse nécessité de faire en sorte que le malade reste en surface de la vie
et puisse continuer a y prendre part pleinement encore. Chaque jour, nous observons que les
familles ne manquent pas de dévouement. Elles sont seulement désarconnées par "cette étrangeté
insidieuse et progressive " que constitue l'installation de la maladie. Elles ont besoin de soutien,
d'accompagnement et d'information pour pouvoir s'acquitter au mieux de leur role d'aidants. Il est a
souligner ici que I'épuisement psychique occasionné par la maladie est tout autant celui du malade
lui-méme, mis en difficulté pour accomplir des gestes et des activités courantes de la vie, que celui
de l'aidant dont toute I'énergie est mise a rude épreuve. Il en résulte souvent une tension et bien des
incompréhensions qui marquent les relations quotidiennes. C'est pour cette raison que
|'établissement ou le maintien de la communication avec le malade participent a alléger le poids de
la souffrance quotidienne et favorise I'installation d’un climat apaisé.

Malheureusement, il n'existe pas en France ni dans les autres pays européens de la région des outils
ou des instruments en langue arabe qui peuvent étre mis a la disposition des familles pour faciliter
I'accompagnement des personnes atteintes par la maladie d'Alzheimer. Pas plus qu'il n'existe encore
d'outils de diagnostics des capacités cognitives dans la langue d'origine des malades. Or les
populations migrantes d'origine maghrébine et de langue arabe sont aussi et de plus en plus
concernées par ces troubles. Ce d’autant plus que de multiples observations cliniques et des
témoignages des familles confirment, que les personnes d'origine maghrébine concernées par la
maladie, dont la langue d'origine est la langue arabe, ne s'expriment plus que dans cette langue quel
que soit leur degré d'insertion ou de maitrise de la langue frangaise apprise secondairement. Nul
doute que tout ceci représentera des difficultés concretes dont il faudra tenir compte quel que soit le
cadre de vie des personnes concernées par la maladie ou les offres de services qui leur seront
proposées.

C’est pourquoi nous avons élaboré ce livret en langue arabe, enrichi par des illustrations diverses qui
peuvent faciliter son acces, méme aux personnes qui ne savent pas lire.

Le livret contient :



» une présentation succincte des caractéristiques neurologiques pour situer le lieu suspecté et
désormais avéré de l'altération au niveau du cerveau qui est a l'origine de la maladie
d'Alzheimer,

» Les différents stades de I'évolution de cette maladie,
»  Les traits de caractére s qui marquent la personnalité des malades,

> - les attitudes générales observées a différents stades de la maladie chez les personnes
souffrants de la maladie,

> les conduites a risque et leur prévention,
» l'aide dans I'accomplissement des gestes de la vie courante.

Une attention particuliere doit étre portée aux illustrations présentées. L’aidant doit réaliser que
chaque geste de la vie courante effectué d’ordinaire parfois de facon mécanique peut devenir un
geste difficile a accomplir sans aide ou sans stimulation. Il en va de méme des situations courantes
journalieres qui en présence de la maladie peuvent devenir des situations a risque qu’il faudra
anticiper ou prévenir.

L'accompagnement des personnes atteintes par la maladie d'Alzheimer exige beaucoup de courage
physique et mental aussi. Les familles n'en manquent jamais parce que souvent portées par une
infinie tendresse pour un proche qui petit a petit se retire, sous les effets de la maladie, des régles de
la sociabilité habituelle et se mure dans un univers qui devient inaccessible. Il est par conséquent
capital autant pour le bienétre du malade que pour celui de l'aidant que Il'empathie et la
bienveillance I'emportent dans ce qui devient une souffrance partagée.

Enfin, nous voudrions signaler au passage que si nous avons été sensible au rapport de la mission
parlementaire frangaise concernant la situation des vieux immigrés dans ce pays, publié le 3 juillet
2013 et qui a le mérite de souligner sans détour la situation dramatique dans laquelle vivent encore
bon nombre d'anciens travailleurs immigrés, nous sommes encore en attente d'actions, de décisions
et de mesures susceptibles de permettre a ces personnes agées de vieillir en paix et dans la dignité.

Il serait naif aussi de confiner cette question dans le seul champ administratif tant les réalités qu'il
recouvre sont multiples et plus étendues.
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