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& MALADIES APPARENTEES
Un malade, c'est toute une famille qui a besoin d'aide







EolUMESHIiENS
FREQUENTES

C'est en 1906 qu'Alois Alzheimer
découvre la maladie qui porte
son nom. Il existe par ailleurs des
maladies apparentées : maladie &
corps de Lewy, dégénérescences
lobaires fronto-temporales,
paralysies supranucléaires
progressives, dégénérescences
cortico-basales, encéphalopathies
vasculaires... Des brochures
spécifiques ont éfé éditées par
France Alzheimer.

N'hésitez pas a les demander.
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Manifestation

GOMMENT LA
MALADIE AGIT-ELLE
SUR LE GERVEAU ?

Prévention

QUELLES EN SONT
LES GAUSES ET
GOMMENT LES
PREVENIR ?
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La maladie d'Alzheimer est souvent associée
a la perte de mémoire. En effet, ce sont les
neurones localisés dans la région de I'hippo-
campe, siege de la mémoire, qui sont atteints
en premier. Mais ce n'est pas tout. Au fur et
a mesure de son évolution, d'autres zones du
cerveau vont étre touchées, compliquant la
capacité a communiquer, a réaliser plusieurs
choses en méme temps et a exécuter les gestes
du quotidien.

La maladie est due a deux types de |ésions du
systéme nerveux central: le dysfonctionnement
d’'une protéine essentielle aux neurones appe-
|ée Tau etl'apparition de plaquesdites « séniles»
due a une autre protéine béta-amyloide. Peu a
peu, ces |ésions se propagent et envahissent
les régions supérieures du cerveau. La maladie
devient alors de plus en plus visible.

A ce jour, les chercheurs n‘ont pas déterminé
la ou les causes de l'installation de ces Iésions.
lls pensent qu'une combinaison de facteurs
biologiques, comportementaux et environne-
mentaux y contribuent. Ladoption de certains
comportements permettrait donc d'éviter ou
tout du moins de retarder la survenue de la
maladie.

Les facteurs biologiques peuvent étre gé-
nétiques (une vingtaine de génes seraient
impliqués dans lamaladie selon les chercheurs)
ou physiologiques, liés au développement
de pathologies comme |'hypertension ou
le diabete. Les facteurs comportementaux
concernent, eux, I'histoire de vie de chaque
individu: son niveau d'étude, ses habitudes
alimentaires, sa consommation de tabac et



A QUEL AGE PEUT-ON
AVOIR LA MALADIE
D’ALZHEIMER ?

ADN

EST-CE UNE MALADIE
HEREDITAIRE,
BENETIQUE ?

d‘alcool. Enfin, les facteurs environnemen-
taux correspondent a certaines expositions a
risque tout au long de la vie. Des chercheurs
s'intéressent par exemple au réle joué par les
pesticides.

A noter également que la réserve cognitive
acquise au fil des ans parles apprentissages de
multiples activités (intellectuelles, manuelles,
sociales) est une alliée majeure pour prévenir
la maladie et retarder ses effets.

La maladie d'Alzheimer est d'autant plus fré-
quente que l'on est agé. Cependant, sur les
1,2 million de personnes touchées, environ
35000 ont moins de 65 ans. Souvent oubliés
des discours, ces malades jeunes rencontrent
des problémes spécifiques liés a l'incidence de
la maladie sur la vie professionnelle, familiale
etal'accés aux dispositifs d'accompagnement.
France Alzheimer et maladies apparentées leur
adédié une brochure spécifique. N'hésitez pas
ala demander a I'association départementale
la plus proche de chez vous.

Il estimportant de distinguer les deux termes,
héréditaire et génétique.

Une maladie est génétique lorsqu'elle est
associée a l'anomalie d'un géne ou d'un
chromosome. Dans la plupart des cas, ces
anomalies n'entrainent pas a elles seules la
maladie mais elles augmentent le risque, elles
prédisposent a la développer.

Dans de plus rares cas, la présence d'un géne
défectueux entraine a elle seule I'apparition de
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Evolution

COMMENT EVOLUE
LA MALADIE
D’ALZHEIMER ?
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la maladie. On parle alors de maladie hérédi-
taire, transmise de génération en génération
par ce géne dés la conception d'un enfant.
Ces formes héréditaires représentent moins
de 1% des cas. Il s'agit, dans la trés grande
majorité, de formes précoces de la maladie
(avant 65 ans, voire avant 50 ans). On connait a
ce jourtrois génes responsables de ces formes
héréditaires: PSEN1, PSEN2 et APP.

L'évolution de la maladie, en moyenne de
10 a 15 ans, est variable d'une personne a
l'autre. Elle dépend notamment de l'age de la
personne au moment du diagnostic, de son
état de santé général et de l'apparition ou du
développement d'autres pathologies.

STADE LEGER

Environ 25% de I'hippocampe diminue en vo-
lume et le lien entre mémoire a court terme et a
long terme se fait plus difficilement. La personne
a des oublis bénins de noms ou d'événements
récents qui s'intensifient avec le temps.

STADE MODERE

D’autres zones du cerveau sont touchées, ce qui
engendre des troubles des gestes, du langage
et de la reconnaissance. La personne a besoin
d'une aide pour certaines activités (se déplacer,
gérer son budget, faire a manger, etc.).

STADE SEVERE

Les lésions progressent et la récupération
en mémoire des informations et événements
passés est quasimentimpossible. La personne
a perdu son autonomie pour presque tous les
actes de sa vie quotidienne.



DE LA MALADIE

Si les troubles de la mémoire sont
les premiers symptdmes « visibles »
de [a maladie d’Alzheimer, celle-ci va
progressivement affecter d'autres
fonctions comme le [angage,
I'attention, la réalisation de taches,
etc. Cependant, 'évolution et
I'expression de la maladie sont fres
différentes d'une personne a l'autre.
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Troubles cognitifs

QUELS SONT LES
TROUBLES DE LA
MEMOIRE ?
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La mémoire a court terme assure le maintien
de l'information pendant un temps limité. Par
exemple, un numéro de téléphone est retenu
pendant une durée suffisamment courte pour
pouvoir étre noté. Ensuite, I'information, en
fonction de son importance, disparait ou bas-
cule dans une desmémoires along terme. Avec
lamaladie, la capacité a garder cette information
quelquessecondesou al'enregistrer est altérée.

La mémoire épisodique permet |'enregis-
trement d'informations nouvelles associées
a un moment et un lieu. C'est la mémoire
qui restaure le souvenir d'événements vécus
personnellement. Elle est a ce titre chargée
d'émotions. Par exemple, une personne peut
se rappeler avoir mangé dans la semaine un
excellent tiramisu a la pizzeria «chez Tonio».
Selon la charge affective de la soirée, le souvenir
de ce diner sera plus ou moins durable. Au
début de lamaladie, la personne ne pourra plus
faire entrer de nouveaux souvenirs mais pourra
restituer ceux déja mémorisés. Puis, elle perdra
leur acces, des souvenirs les plus récents vers
les plus anciens.

Lamémoire sémantique représente le bagage
culturel, la connaissance sur le monde. Par
exemple, le tiramisu est un dessert italien a
base de biscuits a la cuillére trempés dans du
café. La personne ne sait plus, et ce n'est pas
la I'important, ou et quand cette information
a été apprise. Latteinte de cette mémoire
rend difficile I'enregistrement de nouvelles
connaissances et |'accés a sa culture générale.

La mémoire procédurale concerne les sa-
voir-faire: faire du vélo, jouer du piano, etc.
Une fois acquis, ils deviennent une nouvelle
habileté automatisée. Lamémoire procédurale
est la plus longtemps préservée. Il faut savoir
la valoriser.



Troubles cognitifs

QUELS SONT LES
AUTRES TROUBLES
GOGNITIFS ?

Les troubles du langage se traduisent par
des difficultés a s'exprimer verbalement et
progressivement & comprendre ce qui est
dit, puis a parler. Le vocabulaire s'amenuise
et certains mots phonétiquement proches
(bateau ala place de gateau) sont substitués. Le
langage peut finir par se réduire a des phrases
automatiques.

Pour réaliser des taches complexes ou nou-
velles, les fonctions exécutives sontindispen-
sables: se concentrer, savoir planifier, raisonner
ets'adaptera unessituation. Avec la progression
de la maladie, elles se retrouvent affectées. La
personne malade aura tendance a abandon-
ner la gestion du budget, I'organisation de
voyages, la préparation d’un repas familial, etc.

Des gestes élaborés, comme celui d'utiliser
des appareils ménagers ou de boutonner sa
chemise deviennent difficiles a réaliser. La
motricité élémentaire, comme celle impliquée
dansla déglutition parexemple, estlongtemps
préservée dans les formes habituelles de la
maladie.

Plus tardifs, les troubles de la reconnaissance
empéchent la personne malade de bien se
rendre compte de qui ou de ce qu'elle a en
face d'elle. Ces difficultés sont le plus souvent
visuelles, mais peuvent aussi étre liées a l'odo-
rat, al’audition et méme au toucher. Elle pourra
doncne plus reconnaitre le bruit de l'aspirateur
ou la sensation de |'eau sur la peau.
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Autres troubles

UHUMEUR
OU LE CARAGTERE
SONT-ILS
GHANGEANTS ?
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Parallélement aux troubles cognitifs vont ap-
paraitre des troubles de I'humeur. lls peuvent
étre directementliés aux Iésions neurologiques
mais ils peuvent aussi avoir pour origine une
réaction secondaire a la prise de conscience
des troubles cognitifs. Ils peuvent prendre
plusieurs formes.

Tristesse, pessimisme, dévalorisation... La
personne malade se décourage, pleure, pense
qu'elle n'a pas d'avenir, qu'elle est un fardeau
pour ses proches et évoque méme parfois le
désir de mourir.

L'anxiété oula peurillogique est visible lorsque
la personne malade exprime des préoccupa-
tions nouvelles a propos de questions qui ne
la stressaient pas avant, comme par exemple
ses finances ou son avenir. Il peut s'agir aussi
de préoccupations physiques comme des
douleurs ou des génes fonctionnelles mises
au second plan auparavant et dont le ressenti
estrenforcé par l'anxiété, prenant quelquefois
une allure obsessionnelle.

De brusques changements d’humeur peuvent
aussi survenir. La personne malade passe du
chaud au froid et du froid au chaud en quelques
instants et sans raison apparente. Cela se
traduit par des crises de colere ou encore des
difficultés a supporter des choses banales. Un
simple retard a un rendez-vous peut provoquer
une réaction de catastrophe.

Agressivité, déambulation, désinhibition, les
troubles du comportement, eux, peuvent
s'exprimer ou non durant la maladie. lls sont
la conséquence directe des lésions céré-
brales mais leur expression et leur intensité
peuvent étre influencées par des facteurs
environnementaux.



Relation

QUELLES ATTITUDES
ADOPTER POUR
AGGOMPAGNER UNE
PERSONNE MALADE ?

La maladie d’Alzheimer est une épreuve pour
la personne qui la vit. Face aux troubles qui
s'installent, les questionnements fusent et la
peur domine: peur de perdre le controle sur
sa vie, d'étre du jour au lendemain considérée
comme inapte ou incompétente, de se voir
exclue de son cercle familial et social, d'étre
«une charge» pour ses proches.

Accompagner une personne présentant une
maladie cognitive évolutive est une mission
complexe qui améne la famille a se ques-
tionner et a s'adapter quotidiennement. Mon
proche a-t-il conscience de ses troubles?
Dois-je continuer a lui laisser telle ou telle
autonomie? Comment concilier principe de
sécurité et principe de liberté? Les réponses
a ces questions sont complexes mais doivent
toujours étre prises en considérant la personne
malade comme compétente pour participer
aux décisions qui la concernent. Elle doit
toujours garder la possibilité de s'exprimer
sur ce qu'elle vit et ce qu’elle ressent. Elle doit
jusqu'au bout rester une interlocutrice digne
de ce nom, a qui l'on s'adresse en propre et
dont la parole est écoutée et entendue.

Comme la maladie ne lui permet plus de
compter sur toutes ses ressources, la relation
a l'autre devient plus qu'un appui mais une
nécessité pour se sentir exister. Cela lui permet
de préserver son identité comme son désir
de vivre.

Les proches aidants doivent donc disposer
d'informations et d’outils pour comprendre la
personne malade, adapter son environnement
asesbesoins et trouver les moyens d'aménager
la relation pour maintenir le lien.
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FAIRE FACE

AUX TROUBLES DE LA MEMOIRE
OU AMNESIES
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LES QUESTIONS REPETITIVES

L'un des problémes majeurs dans la
maladie d’Alzheimer est le passage des
informations de lamémoire a courtterme
alamémoire alongterme. C'estlaraison
pour laquelle la personne malade repose
sans cesse une méme question. Dans
certains cas, elle aura oublié qu'elle I'a
déja posée et dans d'autres cas, qu'elle
aura déja recu la réponse. C'est parfois
le sujetabordé quila perturbe beaucoup
etquitémoigne d'une attente, voire d'un
besoin non satisfait.

Ce symptoéme est particulierement
épuisant pour I'entourage car le proche
doit répondre des dizaines de fois a la
méme question. Il estinutile de rappeler
a la personne malade que la réponse
lui a déja été donnée, au risque de la
vexer ou de susciter son agacement,
voire sa colere. |l est recommandé de
réfléchiral'inquiétude sous-jacente ala
question. Parexemple, si elle demande
sans cesse I'heure, peut-étre craint-elle
de manquer un rendez-vous. Apporter
une réponse a cette préoccupation peut
contribuer a I'apaiser: « Ne tinquiéte
pasde I'heure, je fais attention. Tu n‘arri-
veras pas en retard a ton rendez-vous. »
Si les réponses dites «rassurantes» ne
suffisent pas a calmer I'angoisse, il est
possible d'essayer de la distraire ou de
détourner son attention. Si celan’est pas
suffisant, il est nécessaire de passer le
relais a quelqu’un d'autre ou de quitter
la piece quelques minutes, pour retrou-
ver son calme et éviter I'énervement.

LE TELESCOPAGE « PASSE - PRESENT »

Les difficultés de mémorisation de la
personne malade ne lui permettent plus
de suivre, comme avant, les événements
de la vie des uns et des autres, ce qui
peut étre percu comme un mangque
d'intérét. Plus tardivement dans la
maladie, on observe un télescopage
entre souvenirs anciens et événements
récents. Désorientée dans le temps,
la personne malade re-convoque au
présent des figures et des scénes du
passé. Elle réclame par exemple sa
meére ou demande a aller chercher ses
enfantsal'école. La non-reconnaissance
des proches peut ainsi trouver une
explication dans cette résurgence des
images du passé: une mere malade
regardera son fils avec en mémoire
I'image de son mari a son age.

L'attitude a avoir n'est ni de vouloir
réorienter a tout prix la personne dans
le présent (« Tes enfants sont main-
tenant adultes, ils ont eux-mémes
des petits-enfants»), ni d’entretenir
systématiquement le mensonge («Au-
jourd'hui, c’est la voisine quiva chercher
les enfants a I'école»). Il s'agit de trouver
un compromis entre les deux réalités et
surtoutde repérerla demande implicite.
Dans ce cas, il est possible d'échanger
avec la personne malade sur I'éducation
des enfants, les soucis que 'on peut
se faire pour eux et de valider ainsi les
émotions qu’elle exprime.
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LES IDEES FAUSSES OU EXCESSIVES

Il sagit, dans le cas de la maladie d’Al-
zheimer, de convictions erronées qui
prennent le plus souvent leur source
dans un événement réel, mais qui sont
ensuite transformées, interprétées. La
personne malade peut, par exemple,
ne plus savoir ou elle a rangé son
porte-monnaie et, ne le trouvant pas,
va accuser sa fille de l'avoir volé. Autre
exemple, n‘ayant pas mémorisé qu'une
auxiliaire de vie vient l'aider réguliére-
ment, la personne malade peut étre
persuadée qu'il s'agit de la maitresse
de son mari.

Ilestfondamental de ne pas prendre ces
accusations au premier degré, et de ne
pas cherchera se justifier a tout prix pour
les contredire. Il est également inutile
de chercher a la raisonner. Il convient
plutét de l'apaiser en |'écoutant et en
la rassurant, en trouvant les moyens de
pallier ses difficultés de mémoire en
recommandant a l'auxiliaire de vie de
toujours se représenter a son arrivée ou
en proposant de rechercher ensemble
ce porte-monnaie perdu.
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LA DESORIENTATION SPATIO-TEMPORELLE

La personne malade peut aussi perdre
progressivement ses repeéres dans le
temps (perte de la saison, du mois, du
jour puis de I'heure) et dans l'espace
(d'abord dans sa ville, puis son quartier
jusqu’a sa maison).

Pendant un certain temps la personne
peuts‘appuyer surdes supports comme
I'agenda (papier ou électronique), le
calendrier ou I'emploi du temps mural
sur lesquels sont inscrites les informa-
tions importantes et les alarmes sur
le téléphone qui rappelle la prise des
médicaments par exemple. Pour 'orien-
tation dans |'espace, la préparation des
itinéraires, méme dans le quartier, peut
aider avec l'identification de signes
reperes (laboulangerie, le square, etc.),
ou l'utilisation si cela est possible du
GPS sur le téléphone.



FAIR FACE

AUX TROUBLES DU LANGAGE
OU APHASIES
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LEMANQUE DUMOT

L'aggravation des troubles du langage
entrainera un manque du mot de plus
en plus fréquent. La personne malade
utilisera par exemple le mot générique
«verre» pour désigner un gobelet ou
une flite de champagne. Elle cherche
ses mots, parlera de «la chose pour
boire» en désignant une carafe. Elle
utilisera aussi des termes trop vagues
pour préciser sa pensée: truc, machin,
bidule, etc.

Face a ce manque, l'attitude a avoir est
la réassurance et 'indicage (donner un
indice pourretrouver le mot). Il n‘est pas
question de la reprendre ou d'insister
sur son échec. Au contraire, on aide et
on préte des mots. Il est aussi essen-
tiel d'étre attentif & la communication
non-verbale comme les mimiques, les
gestes ou le regard qui souvent en
disentlong. Quoiqu'il arrive, lapersonne
malade doit rester un interlocuteur
digne a qui I'on continue de s'adresser.
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LE DISCOURS INGOMPREHENSIBLE

Avec l'aggravation des troubles du
langage, le discours devient de plus en
plus confus, voire incompréhensible.
La frustration et le découragement
guettentaussibien la personne malade
quineréussit plus a se faire comprendre
que safamille. Le risque de mise a I'écart
et de rejet est grand.

Plutoét que de la laisser se renfermer
sur elle-méme, il est conseillé de ten-
ter de «la rejoindre» dans le registre
affectif. Il faut alors moins s'attacher
aux mots, qui ont perdu tout sens, et
porter une attention particuliere au
regard, a I'expression du visage, aux
intonations, au débit et au volume de
la parole qui nous renseignent sur ses
émotions. Cette approche intuitive
devrait permettre d'interpeller ce qui
demeure bien vivant chez la personne
malade, sa vie affective.
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FAIR FACE

AUX TROUBLES DES FONGTIONS
EXEGUTIVES
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LES TROUBLES ATTENTIONNELS

Avec la maladie, la personne sera de
moins en moins capable de faire deux
choses en méme temps ou de traiter
un trop-plein d'informations. Elle aura,
par exemple, plus de difficultés a laver
la vaisselle en écoutant la radio ou a
prendre son repas en participant a une
discussion familiale. Ces difficultés se
traduiront souvent par des signes d'aga-
cement ou de fatigue, particuliérement
silapersonne malade se trouve confron-
tée a des ambiances sur-stimulées, ou il
y a beaucoup de bruit, de mouvements
ou encore plusieurs conversations en
méme temps. Elle pourra aussi ressentir
un sentiment d'échec ou d'inutilité.

Il s'agira d'adapter son environnement
et de comprendre que si elle manifeste
le désir de quitter un repas familial, c’est
parce qu'elle n‘arrive plus a suivre et a
comprendre les différentes conversa-
tionsetqu’elle en estgénée. Il peutaussi
étre utile d'évoquer ces difficultés avec
la personne qui en souffre afin qu'elle
extériorise ses sentiments.
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LES DIFFICULTES A RAISONNER
ET APLANIFIER

Progressivement, la personne malade
ne réussira plus a planifier, par exemple,
la confection d'un repas pour ses
proches ou pour elle-méme: choisir
une recette, identifier les ingrédients
manquants etles quantités nécessaires,
aller faire les courses. Ses capacités de
raisonnement ou de jugement vont,
elles-aussi, étre altérées. Si le lavabo
déborde, elle se contentera d'éponger
le surplus au lieu de couper I'eau. De la
méme facon, elle ne saura plus choisir
une tenue appropriée a la saison ou la
météo du jour.

Il sera ainsi nécessaire d'adapter |'en-
vironnement en rangeant par exemple
les vétements qui ne sont plus de saison
et en prenant le relais sur des taches
complexes comme faire une déclaration
d'impéts.



FAIRE FACE

AUX DIFFIGULTES A REALISER DES
SEQUENGES DE GESTES OU APRAXIES
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LADIFFICULTE A REALISER
DES SEQUENCES DE GESTES

La personne peut perdre sa capaci-
té a réaliser des gestes symboliques
comme dire au revoir de la main ou
envoyer un baiser. Elle rencontre surtout
progressivement des difficultés a se
laver les dents, se servir un verre d'eau,
couper sa viande, etc. car elle ne saura
plus comment organiser les différentes
séquences de gestes pour aboutir a
I'action: prendre le dentifrice dans le
placard, enlever le bouchon, prendre la
brosse a dents de l'autre main, mettre
le produit, porter la brosse a sa bouche,
frotter etc.

Des actions dites simples peuvent
ainsi devenir difficiles a réaliser, qu'il
s'agisse de mettre la clé dans une ser-
rure avant de la tourner, de manipuler
un ouvre-boite, voire méme d‘éplucher
des légumes avec un couteau. Parmi
les praxies qui impactent le plus le
quotidien, la personne peut éprou-
ver des difficultés pour s'habiller qu’il
s'agisse de boutonner une chemise ou
un cardigan, de lacer ses chaussures,
ou méme de passer un pantalon ou
une jupe seule.
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Lorsque le geste manque, une aide peut
étre apportée ala personne malade. Elle
peut, dans un premier temps, se limiter
a la description de l'action a mener en
laissant a la personne malade le soin
de I'accomplir: couper une tranche de
jambon ou des pommes de terre au mo-
mentdu repas parexemple. Il est parfois
envisageable de faciliter le geste de la
personne malade gréce a une program-
mation automatique, c'est-a-dire en lui
plagant, a I'heure du repas par exemple,
la cuillere a soupe directement dans la
main. Rappelons que si la personne ne
sait plus comment utiliser un couvert,
les fonctions de mécher, puis de déglu-
tir, resteront |ongtemps acquises. On
peut également aider a la réalisation de
certains gestes en les faisant soi-méme
bien visiblement, car les personnes ma-
lades gardent longtemps des capacités
d'imitation. En cas d'apraxie sévére, si
ces actions deviennent trop difficiles ou
siellesn’entrainent aucune satisfaction, il
sera préférable de les réaliser a la place
de la personne malade.
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LA NON-RECONNAISSANCE DES PROCHES

Ne plus étre reconnu est particuliere-
ment douloureux pour les proches les
plus intimes. Cela revient a «gommer»
plusieurs dizaines d'années d'une his-
toire de vie partagée. Cette réaction
ne doit en aucun cas étre assimilée a
de l'ingratitude ou de la méchanceté
car il sagit d'une difficulté cognitive a
analyserle visage regardé et al'associer
a une personne connue. Rappelons
également que si la personne malade
n‘est plus en capacité de nommer un
proche, cela ne signifie pas qu’elle ne le
reconnait pas comme une personne qui
|ui est familiere. En outre, les voix, les
démarches ou les silhouettes peuvent
faire resurgir des souvenirs.

Face a de tels comportements particu-
lierement déstabilisants, il estimportant
de ne pas lui en vouloir et de s'efforcer
de cacher sa peine. Il est préférable
alors de quitter la piece pour reprendre
ses esprits. Lorsqu’on revient, on peut
proposer un en-cas ou se munir d'un
livre de maniére a réintroduire d'emblée
son identité: « Regarde ce que ta petite
femme t'apporte a manger» ou « Ton
mari se passionne pour ce roman qui
parle de...». Une autre astuce consiste
a montrer a la personne malade des
photographies de ses proches en luirap-
pelant les liens d'affection qui existent
avec celles et ceux dont on met I'image
SOUS Ses yeux.
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LA PERTE DE LA CONSCIENCE DU CORPS

Une personne malade peut perdre la
conscience des limites de son corps et
des perceptions surla peau. La maladie
d'Alzheimer évoluant, la personne peut
avoir la sensation que I'eau entre dans
son corps ou que ses vétements font
fonction de deuxiéme peau.

En cas de perte de la conscience du
schéma corporel, le bain peut permettre
a la personne malade de ressentir son
corps dans sa globalité. Des pressions
enveloppantes peuvent également étre
réalisées avec les paumes de main pour
lui donner le sentiment d'étre « conte-
nue». Ces mémes pressions au moment
du déshabillage lui feront ressentir la
différence entre le vétement et la peau,
et aideront a les lui retirer.



A
FAIR FACE
AUX TROUBLES DE 'HUMEUR
ET DU GOMPORTEMENT



LE SYNDROME ANXIO-DEPRESSIF

Le fait de perdre progressivement ses
capacités cognitives et de sentir que
I'entourage intervient de plus en plus
dans la gestion des actes de vie quo-
tidienne génére souvent un syndrome
anxio-dépressif douloureux a vivre.

Pour y remédier, il est important de
chercher a savoir si la personne malade
a le sentiment d'étre infantilisée ou
disqualifiée, écartée systématiquement
des décisions quilaconcernent. Dans ce
cas, un regard, une posture corporelle,
voire méme un ton de voix adapté
permettronta lafamille de lui témoigner
son intérét, son écoute et sa bienveil-
lante disponibilité. Il est par ailleurs
important qu'elle puisse verbaliser ce
qu'elleressentetqu’au-dela d'unsimple
témoignage, le sujet puisse donner
lieu a discussion. On pourra l'aider a
s'exprimer en s'isolant avec elle, en
lui posant des questions simples et
fermées: « Tu es inquiet? Tu as peur ?»
et, le cas échéant, en lui proposant des
éléments de réponses: «Il y a trop de
monde ici ?»
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UAGRESSIVITE OU LAGITATION

Incertitudes et insatisfactions, senti-
ments d'isolement, d'incompréhen-
sion, de peur, de révolte, les causes de
I'agressivité physique ou verbale sont
aussi diverses que nombreuses. La
maladie d'Alzheimer est une atteinte
a l'image de soi et a l'indépendance.
Cette perte d'autonomie est souvent
mal vécue et peut amener la personne
malade a refuser violemment l'aide qui
lui est proposée.

Méme si ce n'est pas facile, il ne faut
pas se sentir personnellement agressé
et ne jamais répondre a l'agressivité
par l'agressivité. Il convient donc de
rester calme et souriant et de trouver le
moyen le plus adéquat poursignifierala
personne malade que sa réaction a été
percue et comprise. En regle générale,
il est inutile de s'entéter a vouloir lui
démontrer qu'elle se trompe. D'autres
attitudes peuvent étre essayées: faire
diversion en changeantde sujet,amener
la personne dans un lieu plus isolé ou
au contraire la laisser seule quelques
instants. Il est nécessaire pour la famille
de connaitre son seuil de tolérance. Une
fois celui-ci franchi, il ne faut pas hésiter
a demander de l'aide, et si possible a
passer le relai.



il
DE SOINS

Des I'annonce du diagnostic, un
nouveau chemin commence pour
refarder les effets de la maladie

et conserver le plus longtemps
possible la qualité de vie. Au-dela
de la prise de médicaments
(donepézil, mémantine, rivastigmine
ef galantamine), les personnes
malades font appel & d'autres
ressources pour freiner le déclin
cognitif et reduire cerfains troubles
du comportement.
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Activités

QUELLE VIE SOGIALE
ET AFFEGTIVE
POURSUIVRE ?

J o [ADED

POUR ACCOMPAGNER

Il est recommandé de s'appuyer sur ce
qui a de I'importance pour la personne
et ce qui sera ainsi source de plaisirs
et d'échanges. A l'inverse, il n'est pas
conseillé de faire des choses a tout prix
ettout le temps. La personne malade a
le droit et parfois le besoin de ne rien
faire ou de juste regarder faire.
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Dans les premiers temps, la personne
malade doit maintenir le plus possible
les activités qu'elle affectionne méme
s'il sera nécessaire parfois d'avertir les
animateurs pour qu'ils tiennent compte
des changements. Les activités mo-
trices et créatives sont a privilégier sur
les activités impliquant directement la
mémoire comme la lecture et le cinéma.

Plustard, il sera nécessaire de choisirdes
activités plus adaptées pour continuer
a valoriser les compétences préservées
de la personne malade, maintenir sa
sociabilité et luifaire retrouver confiance
et estime d'elle-méme.
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Avec |'évolution de la maladie, du stade
modéré au stade sévere, les activités
s'adaptent mais doivent étre poursuivies.
Les journées seront mieux rythmées. Le
corpsetl'espritresteronten mouvement.
Le sentiment d'utilité et le plaisir d'échan-
ger demeureront présents.

2 Alamaison, les activités a pratiquer
sontvariées: lire, écouter de lamusique
ou la radio, commencer ou poursuivre
une collection, cuisiner, regarder et
commenter une émission, chanter, des-
siner, peindre, jardiner, bricoler. Il peut
égalements’agird’activités ménageres.
D’autres enfin permettent de retrouver
des souvenirs: regarder un album de

photos, réciter une fable de La Fontaine,
faire un loto ou un jeu de société.

& A l'extérieur, les associations
départementales France Alzheimer
proposent aux personnes malades des
ateliers a médiation artistique pour
favoriser |'expression des capacités
sensorielles et émotionnelles. Elles
organisent des ateliers de mobilisation
cognitive pour solliciter et stimuler les
mémoires, le langage et les fonctions
exécutives et attentionnelles. Enfin,
elles dispensentdes activités physiques
adaptées pour mobiliser le corps et
mieux gérer 'anxiété.
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Professionnels

QUELS SPEGIALISTES
FORMES FAIRE
INTERVENIR ?

J o [ADED

POUR ACCOMPAGNER

Pour 'aidant principal, qui vit 24h/24
avec la personne malade, il s'avére
impossible de tenir tous les réles et
d'assumertoutes lestaches. Mémesion
vitencore des choses formidables avec
son proche malade, I'accompagnement
est épuisant. L'aidant qui ne délegue
pas risque de se trouver poussé a bout
et méme sans force pour organiser un
relais quand cela s'avere urgent. Pour
étre pleinement disponible pour les
activités, se préserver en s'accordant
des temps de répit, il est essentiel
pour le proche aidant d'identifier des
professionnels spécialisés et formés et
de les solliciter.
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Lesséancesd'orthophonie soutiennent
les capacités de communication préser-
vées et développent des stratégies de
compensation des difficultés cognitives.

Les séances de réhabilitation et d'ac-
compagnement a domicile préservent
l'autonomie dans les actes de la vie
quotidienne a partir de I'évaluation
des capacités cognitives, motrices,
sensorielles et de communication. Elles
s'intéressent également aux besoins
de l'aidant.

Les programmes d'éducation théra-
peutique du patient proposent aux
personnes malades de partager leurs
expériences et de co-construire des
réponses pour vivre au mieux avec la
maladie.

Les séances en hépital de jour sont
axées sur larééducation de lamémoire,
du langage et des mouvements.
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L'infirmier libéral ou le service de
soins infirmiers & domicile (SSIAD)
aide a la prise de médicaments et ren-
force l'autonomie des soins de toilette.

Le service d'aide a domicile effectue
les taches ménageres et soutient les
actes de la vie quotidienne.

L'accueil de jour propose des activités
aux personnes malades et offre des
moments de répit aux aidants.

L'intervention d'un gestionnaire de
cas apporte des réponses aux situations
complexes et réévalue les besoins pour
une meilleure adaptation des aides.

L'unité cognitivo-comportementale
(UCC) accueille temporairement des
personnes malades qui présentent des
troubles importants du comportement
pour une prise en charge médicale et
psychosociale.

SEVERE

v

L'hospitalisation a domicile (HAD)
assure certains soins techniques, in-
tensifs ou complexes directement au
domicile de la personne malade (7j/7,
24h/24) que le secteur libéral n'est pas
en mesure de prendre en charge.

Les établissements d’'hébergement
pour personnes agées dépendantes
(Ehpad) disposent, pour certains,
d'unités spécifiques pour l'accueil des
personnes malades: poles d'activités
et de soins adaptés (PASA) et unités
d'hébergement renforcé (UHR).

L'équipe mobile de soins palliatifs,
rattachée a un établissement de santé,
se déplace au lit du malade et auprés
des soignants pour les conseiller, les
soutenir et participer a la diffusion de
la culture palliative.

29 / 32



VOUS!

DES ACTIVITES POUR LES MALADES

Un programme de type «éducation
thérapeutique du patient», pour
donner, dés le début de la maladie, les
moyens de mobiliser ses ressources
et adapter, composer, organiser son
quotidien.

Un suivi personnalisé du malade
jeune, adapté aux besoins spécifiques
des moins de 65 ans.

Des ateliers a médiation artistique,
chant, danse, peinture, pour favoriser
I'expression des capacités préservées
et donner libre court a la créativité.

Des ateliers de mobilisation cogni-
tive, pour solliciter les mémoires et les
fonctions exécutives et attentionnelles.

Des activités physiques adaptées,
pour se réconcilier avec son corps et
mieux gérer son stress et son anxiété.

FRANCE ALZHEIMER, TOUJOURS A VOS COTES !
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DES SOLUTIONS GRATUITES ET ADAPTEES
POURLES AIDANTS

La formation des aidants, 14 heures
pour comprendre |'évolution de la ma-
ladie, mieux vivre sarelation etidentifier
les aides humaines et financiéres.

Des groupes de parole, pour échanger
ses expériences et organiser chaque
parcours de vie.

Du soutien psychologique individuel,
pour exprimer ses émotions a un pro-
fessionnel dans un cadre de confiance.

DES MOMENTS DE PARTAGE ET DE REPIT
POUR LES FAMILLES

Des actions de convivialité, pour
retrouver le go(t des loisirs autour
d'une activité adaptée: chant, danse,
jardinage, cuisine, etc.

Des cafés mémoire, pour partager
desinformations dans un espace public
convivial.

Des haltes relais, pour accompagner
en douceur la famille vers I'acceptation
progressive d'aides extérieures tout en
partageant un moment de plaisir.

Des séjours vacances, pour s'offrir
quelques jours a la mer ou a la mon-
tagne et se ressourcer dans un cadre
privilégié et sécurisé.

”
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Créée en 1985, France Alzheimer et maladies apparentées
est la seule association nationale de familles reconnue
d'utilité publique sur la maladie. Elle peut compter sur
I'expertise et la force de 99 associations départementales
engagées au plus prés des familles.

Au-dela d'accompagner et de soutenir les familles concer-
nées, France Alzheimer et maladies apparentées sensibilise
I'opinion et implique les pouvoirs publics, contribue au
progrés de larecherche etforme les professionnels de santé.

Avec le soutien de:

ROGER DE SPOELBERCH
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Allo France Alzheimer:

0 800 972 097

Union nationale des associations

France Alzheimer et maladies apparentées
11 rue Tronchet — 75008 Paris
www.francealzheimer.org
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