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Voir l’Homme et non la Démence
Cet atelier a pour objectif de favoriser le débat sur le recours aux bénévoles dans la prise en charge des personnes atteintes de démence. Au Royaume-Uni, nous avons récemment mis en place une stratégie nationale sur la démence (National Dementia Strategy). Les objectifs clés fixés par cette stratégie sont le diagnostic et l’intervention précoces, ce qui passe par une évaluation rapide et sensible, un diagnostic précis, puis un traitement et un soutien appropriés.

La démence influe fortement sur la vie des malades, mais aussi sur celle des aidants et de l’entourage.
Des études ont révélé qu’il était difficile d’établir un diagnostic précoce précis, une situation qui angoisse de nombreux malades et leur entourage et les empêche de planifier l’avenir.
Au Royaume-Uni, nous coordonnons nos efforts afin de mettre à profit et d’améliorer rapidement les services existants et les exemples de bonne pratique. Nos services sociaux coopèrent actuellement avec des partenaires dans le domaine de la santé afin de fixer des lignes directrices claires et de participer de manière significative à la mise en place de futurs services de qualité pour les malades atteints de démence. Ce travail s’inscrit dans un programme de transformation des prestations de services sociaux et de santé conformément aux recommandations du rapport Darzi.
Les statistiques relatives au taux de prévalence de la démence dans certains pays de l’Union européenne figurent sur les fiches d’informations qui vous ont été distribuées.
Les chiffres clés pour le Royaume-Uni sont les suivants :

· 700 000 personnes sont atteintes de démence.
· Ce chiffre sera multiplié par deux d’ici à 2037, soit 1,4 million de personnes.
· La démence coûte chaque année environ 17 milliards de livres au Royaume Uni.

· Ce chiffre atteindra les 50 milliards de livres d’ici à 2037.
· Au moins 15 000 personnes âgées de moins de 65 ans sont atteintes de démence.
· La démence touche aussi bien les hommes que les femmes. Le risque de contracter la maladie et son taux de prévalence augmentent considérablement avec l’âge.
· L’entourage des malades peut être sujet à des crises d’angoisse, souffrir de dépression, rencontrer des difficultés financières, connaître des ruptures familiales et être amené à passer de plus en plus de temps auprès du malade.
· Au Royaume-Uni, le nombre de malades atteints de démence diagnostiqués et pris en charge est faible, particulièrement en comparaison avec les statistiques d’autres pays européens.
· Les taux de dépistage, diagnostic, prise en charge et soutien des personnes atteintes de démence, ainsi que le soutien et l’aide matérielle apportés aux aidants et à l’entourage peuvent être nettement améliorés.
Le principe de la non-discrimination est actuellement au cœur des débats sur la prise en charge de la démence. La discrimination fondée sur l’âge est la forme la plus courante de discrimination touchant les personnes de plus de 55 ans. Par conséquent, les actions que nous menons au Royaume-Uni dépendront dans une large mesure de la lutte contre la discrimination envers les personnes âgées, tant par la société que par l’ensemble des professionnels travaillant dans le domaine de la santé et des services sociaux.
En outre, l’accent est mis sur l’implication des malades dans la prise de décision, ce qui suppose de :
· Informer les malades des options qui existent

· S’assurer de leur compréhension
· Protéger les malades de tout acte de coercition ou d’abus d’influence
· S’assurer que les malades restent consentants tout au long de la prise en charge (en cas d’incapacité à prendre des décisions, la loi sur la capacité mentale (Mental Capacity Act) sera invoquée)
Enfin, il est capital que les aidants familiaux bénéficient d’un soutien approprié. Conformément à la loi sur les aidants et les enfants handicapés (Carers and Disabled Children Act) adoptée en 2000 et à la loi sur les aidants (Carers Act) adoptée en 2004, les aidants peuvent bénéficier d’une évaluation de leurs besoins. Nos services sociaux veillent à faire respecter ces droits et s’assurent que les aidants puissent disposer du soutien dont ils ont besoin.
Apprendre que l’on est atteint de démence peut être l’un des moments les plus traumatisants et dévastateurs au cours d’une vie, mais l’entourage des malades devra également recevoir un soutien et une aide appropriés. En effet, les aidants familiaux se sentent souvent abandonnés et délaissés, non seulement par les services de santé, mais aussi par leur famille et leurs amis.
Le traumatisme subi lors du diagnostic de la démence continue de plonger les malades et leur entourage dans le désarroi, la peur et l’angoisse. Ils peuvent rapidement souffrir de dépression et d’épuisement et se sentir désespérés.
La télévision et les médias publics abordent de plus en plus la démence et ses effets sur la vie des malades et de leur entourage grâce aux célébrités atteintes de démence ou s’occupant d’un proche atteint de cette maladie qui partagent publiquement leurs expériences.
Les études réalisées révèlent qu’un aidant bénéficiant d’un soutien et de moyens appropriés est un facteur clé dans le bien-être du malade à long terme. En effet, un aidant qui bénéficie d’un soutien adéquat, participe activement au bien-être du malade, se sent valorisé et dispose d’une aide matérielle permet au malade de mener une vie aussi digne que possible dans des circonstances extrêmement difficiles. Pourtant, les moyens actuellement mis à la disposition des aidants sont insuffisants.
Dans le comté de Staffordshire, nous sommes conscients du rôle stratégique des aidants et du recours aux bénévoles dans la prise en charge des personnes atteintes de démence. Les bénévoles avec qui nous travaillons ont souvent eu une expérience en tant qu’aidants ou ont connu une personne de leur entourage atteinte de démence. Ils sont donc compétents et savent quel type de soutien doit être apporté aux malades et aux aidants. C’est avec succès que nous avons organisé des réunions de soutien aux familles de malades atteints de la maladie d’Alzheimer dans les huit districts du comté de Staffordshire qui compte 800 000 habitants. Entre 30 et 40 personnes et entre 10 et 20 bénévoles ont participé à chaque réunion.

Mettre l’accent sur le dépistage précoce de la démence est important. Toutefois, des études récemment réalisées par l’Université du Staffordshire ont mis en évidence les risques liés au dépistage précoce de la démence pour le malade, son entourage, ainsi que les services de santé. Nous devons être particulièrement vigilants à la manière dont nous gérons nos services et tenir compte de la demande croissante. L’action qui va vous être présentée joue un rôle essentiel dans le soutien apporté aux aidants et souligne l’importance de ce soutien pour les malades atteints de démence, ainsi que la valorisation que les bénévoles tirent de leur engagement.
Je ne pourrai jamais assez faire l’éloge de Daphne Sharpe, l’une de nos bénévoles les plus actives, pour le temps et l’énergie qu’elle consacre afin d’organiser ces réunions de soutien. Je sais à quel point les malades atteints de démence, leur entourage et les nombreux professionnels travaillant à leurs côtés apprécient cette forme de soutien et l’engagement personnel de Daphne. Vous allez à présent voir un DVD de quelques minutes sur l’ouverture de la dernière réunion de soutien organisée par Daphne, puis elle vous parlera un peu plus en détail de son travail.
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