 CONSEILS POUR LES INTERVENANTS 

INTRODUCTION

 Les informations que vous retrouverez dans cette section sont le résultat du « Care Manual project », projet qui avait pour objectif la rédaction d’un manuel européen de soins par l‘Association « ALZHEIMER Europe ». Ce projet avait reçu le soutien financier de la Commission européenne. 

Ce projet était consacré à l’écriture d’informations générales sur la maladie d’Alzheimer et les autres démences. Il devait fournir des conseils pratiques aux aidants de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer. 

Cette section offre des solutions pratiques aux problèmes rencontrés par les aidants qui prennent en charge une personne atteinte de démence. 

"En abordant la lecture de ce manuel, vous serez sans doute très motivé. Vous venez peut-être d’apprendre qu’un être qui vous est cher souffre de la maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée. Dans ce cas, vous vous trouvez confronté, avec d’autres membres de votre famille, à une nouvelle situation à laquelle vous n’étiez pas préparé : vivre vingt-quatre heures sur vingt-quatre avec quelqu’un qui perd peu à peu ses facultés. 

Personne n’est vraiment préparé à affronter une pareille situation. Elle peut provoquer du stress, de l’angoisse et une fatigue physique chez la personne qui deviendra l’aidant principal tout comme chez d’autres membres de la famille. 

Après ce diagnostic difficile à entendre, il faudra tout d’abord obtenir des informations, se renseigner sur cette maladie d’Alzheimer et son évolution probable. 

À partir du diagnostic, la durée moyenne de la maladie est de dix ans. Cela peut signifier dix ans de difficultés, mais aussi dix ans pendant lesquels vous essayez de rendre la personne atteinte plus heureuse et d’améliorer à la fois sa qualité de vie et la vôtre. 

La façon dont ces années se passeront dépendra en partie de vous. Il est vrai qu’on n’a toujours pas trouvé de traitement permettant de guérir cette maladie, mais il existe toute une série de stratégies grâce auxquelles les difficultés quotidiennes seront atténuées sinon résolues, et donc mieux vécues. 

Ce guide, élaboré sur la base de l’expérience accumulée par les organisations de familles regroupées sous le patronage d’Alzheimer Europe, est publié à votre intention. Dans un langage simple et accessible, il propose des solutions pratiques à la majorité de vos problèmes. Il vous aidera à adopter une attitude active et non pas fataliste. Vous pouvez vraiment faire beaucoup pour soulager à la fois les souffrances de la personne qui vous est chère et les vôtres, celles des aidants. 

N’oubliez jamais ces trois points cruciaux : la qualité de l’aide que vous êtes en mesure d’apporter dépend de votre santé physique et psychique. Si vous êtes fatigué, nerveux ou anxieux, cet état se répercutera sur la personne dont vous prenez soin ; 

* ce manuel présente des situations qui ont été souvent vécues par des familles. Il a été rédigé pour être aussi complet que possible. En le lisant, ne croyez pourtant pas que vous serez confronté à toutes les situations décrites. Chaque famille doit affronter des problèmes spécifiques. Vous retrouverez les vôtres dans ce guide. Mais il ne faut pas croire que tout ce qui est décrit vous arrivera un jour ; 

* la maladie d’Alzheimer évolue avec le temps. Les problèmes auxquels vous devrez faire face reflètent cette évolution. Ceux qui apparaîtront à un stade plus avancé de la maladie seront différents de ceux qui se présentent dans les débuts. En tant que soignant ou aidant principal, vous devrez vous adapter à votre situation particulière. Ce que vous envisagez d’assumer aujourd’hui peut devenir impraticable demain. Essayez de suivre l’évolution de la maladie : votre aide et votre attitude évolueront en même temps. Une solution que vous jugerez satisfaisante à un moment donné cessera de l’être, si des symptômes additionnels ou différents se présentent. Ne considérez donc jamais une solution comme acquise et définitive.

Vous pourrez très souvent avoir l’impression de vous débattre tout seul parmi vos difficultés. Mais il existe des associations regroupant les familles des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer, dont le but principal est de vous aider. Ces associations vous permettront de rencontrer d’autres familles. Vous pourrez raconter ce qui vous tient à cœur : on vous écoutera sans vous juger. Elles vous faciliteront la recherche des informations utiles et vous fourniront des précisions sur les questions administratives ou légales. Une liste d’adresses est publiée à la fin de ce manuel. Contactez l’association la plus proche de votre domicile. 

Si la lecture de cet ouvrage peut vous être utile et vous permet d’affronter vos problèmes d’une façon plus efficace, toutes les personnes qui ont participé à l’élaboration de ce livre auront atteint le but qu’elles s’étaient proposé."
Jacques Selmes,
Vice-Président d'Alzheimer Europe

A) Les débuts

La révélation du Diagnostic

1. Le diagnostic: faut-il informer la personne atteinte?

Si ce n’est pas le cas, faut-il le faire?
Aujourd’hui, le diagnostic de maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée est communiqué de plus en plus souvent aux personnes malades, surtout s’il est précoce, et parce qu’elles ont déjà entendu parler de telles maladies. Certaines ne tiennent pas à apprendre exactement de quoi elles sont atteintes. On considère cependant que toute personne devrait avoir le droit et la possibilité de décider si elle préfère connaître la vérité ou renoncer à ce droit. 

2. Dire le diagnostic: le pour et le contre 

Le diagnostic est souvent établi à la suite des inquiétudes exprimées par des membres de la famille. Car la personne malade n’est pas toujours consciente de ses troubles ou bien ne veut pas admettre ses difficultés. La précision d’un diagnostic ne l’intéresse donc pas. De plus, un contrecoup dépressif est à craindre, si bien que l’ignorance semblera préférable. Pourtant, l’annonce du diagnostic comporte de nombreux avantages, à condition d’être accompagnée dans son retentissement. Si une personne sait de quoi elle souffre et si elle comprend ce que cela implique, elle pourra mobiliser son énergie et s’organiser afin de profiter au mieux des premiers temps à venir, où le fonctionnement cérébral se maintient assez bien. Elle pourra jouer un rôle actif dans l’organisation de sa vie, s’arranger avec la personne qui s’occupera d’elle, prendre d’importantes décisions au niveau financier et même décider de participer aux recherches sur la maladie d’Alzheimer, ou bien faire le nécessaire pour autoriser un prélèvement de son tissu cérébral après son décès. 

3. Comment dire le diagnostic ?

Même si vous pensez que la personne aimerait connaître le diagnostic, il est difficile d’aborder le sujet. Certaines personnes malades préféreront être informées seule à seule, d’autres seront rassurées par la présence de leur famille, qui apporte un soutien affectif. Si c’est le médecin qui annonce le diagnostic, selon le cas, vous vous arrangerez pour accompagner la personne ou pour la laisser aller seule à son cabinet. Le médecin fournit alors des réponses aux questions que chacun pourrait se poser, malade ou aidant. 

Il est très important de tenir compte des connaissances et des idées que la personne concernée a présentes à l’esprit sur ce type de maladie, et d’anticiper d’éventuelles réactions à une pareille nouvelle. Les unes comprendront une explication concernant la maladie, son évolution probable et les répercussions sur la vie quotidienne, alors que d’autres retiendront seulement qu’elles souffrent d’une maladie de la mémoire. Au médecin d’adapter son explication médicale au désir et à la compréhension de la personne malade et de la famille et d’essayer d’orienter chacun vers des solutions qui lui conviennent. De plus, une personne que l’on vient d’informer sur son état a besoin d’un soutien pour assumer sa révolte et son angoisse. Selon les cas, l’aide d’un psychologue, en groupe ou individuellement, sera la bienvenue. 

Apprendre à gérer vos émotions

Pour être en mesure de soigner une personne atteinte de maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée, vous devrez vous-même apprendre à vivre avec vos propres émotions. Après le choc initial du diagnostic, il arrive d’être partagé entre des sentiments contraires. Vous voudrez ignorer ce que vous ressentez et concentrer toute votre attention sur votre parent malade, car vous êtes déterminé à tout faire pour améliorer sa qualité de vie. D’un autre côté, vous vous sentirez soulagé en apprenant le diagnostic, après vous être longtemps inquiété, craignant même que le malade ne devienne fou. D’un seul coup, le nom de la maladie rend tout plus compréhensible, en éclairant des petits faits que vous ne saviez pas relier et interpréter. 

Certains d’entre vous se sentiront coupables de leurs sentiments, mais, s’ils ne réussissent pas à les accepter, ils risquent de porter leur culpabilité tout au long de l’accompagnement, au point d’être souvent mal à l’aise sans en comprendre les raisons. Si vous êtes en colère contre la maladie, cette injustice, ce coup du sort, reconnaissez-le tout bonnement, pour éviter de faire retomber votre colère sur les autres. Tôt ou tard, beaucoup d’entre vous se demanderont s’ils n’ont pas présumé de leurs forces et se poseront des questions quant à leur avenir. Vous devez vous en persuader : les émotions que vous ressentez sont toutes parfaitement naturelles et humaines. Ne vous en souciez pas, acceptez-les et essayez ensuite d’attendre qu’elles se dissipent. Nier de tels sentiments ou au contraire vous y accrocher vous rendra la vie inutilement plus difficile, et retentira sur d’autres, principalement sur le malade lui-même. 

Au début de la maladie, la personne malade essaie souvent de dissimuler ses problèmes. Elle peut réussir à donner le change, si ses difficultés sont légères et encore passagères, et si la famille et les amis sont portés à en minimiser l’importance, selon l’opinion fausse que les troubles de mémoire sont une suite naturelle du vieillissement. Or cette période apporte beaucoup de stress à la personne, par la peur de l’avenir, des souffrances, de la mort, car elle ressent un malaise qu’elle s’explique mal. 

En fin de compte, lorsque les symptômes deviennent beaucoup plus apparents, elle rencontre des difficultés croissantes à masquer le problème. À ce moment-là, elle se sent gênée de commettre des erreurs et humiliée d’avoir de la peine à accomplir les gestes quotidiens comme se laver, s’habiller, aller aux toilettes. Il importe de prêter attention à ce malaise et à ces peurs. Certaines personnes apprécieront de pouvoir en parler. Si elles ne veulent pas se confier à un membre de la famille, un psychologue leur apportera de l’aide. 


L’organisation de l’accompagnement

1. Désigner la personne qui sera responsable de l'accompagnement

Si le climat familial s’y prête, il est utile de réunir votre famille afin de discuter des meilleures dispositions à prendre pour entourer votre parent malade. Bien des gens qui pensent que leur famille n’est pas particulièrement soudée sont surpris de l’aide que peut apporter une telle réunion. En fonction de l’avancement de la maladie, c’est une occasion idéale pour faire participer votre parent aux arrangements nécessaires. 

Des réunions familiales périodiques pourraient se tenir au fur et à mesure de l’évolution de la maladie et des besoins nouveaux. Voici quelques indications utiles pour organiser une réunion de famille : 

· tous les membres de la famille doivent essayer d’assister à la réunion, même s’ils habitent à une certaine distance ; 

· avant de venir, chaque participant doit chercher à s’informer de façon aussi complète que possible sur la maladie. De cette façon, il comprendra mieux ce qu’est « la démence » et ce qu’implique l’accompagnement d’une personne désorientée ; 

· il est conseillé d’établir un bref ordre du jour énumérant les sujets principaux à traiter ; 

· au cours de la réunion, il faudra donner à chacun l’occasion d’exprimer son avis, sans l’interrompre ni le critiquer ; 

· si certains membres de la famille sont tentés d’interrompre les autres ou ne respectent pas le droit d’autrui à la parole, une tierce personne pourrait être chargée du rôle de médiateur, médecin, conseiller professionnel ou conseiller spirituel. 

Il y a des familles qui préfèrent se mettre d’accord pour désigner une seule personne qui sera l’aidant principal, alors que d’autres répartissent les responsabilités. Même si une seule personne doit porter la responsabilité principale de l’accompagnement, d’autres membres de la famille seront toujours d’un précieux secours. Ils déchargent l’aidant principal en assurant les transports, en classant des papiers, en tenant compagnie au malade, etc. 

Une réunion de famille permet ainsi de voir qui est prêt à fournir de l’aide et dans quelle mesure il peut et il veut le faire. Elle sert à souligner d’éventuels problèmes pratiques qui limitent la capacité d’une personne à assumer de l’aide. Des raisons de santé, d’argent ou de distance sont des obstacles qui se révèlent frustrants et qui provoquent des sentiments de culpabilité. De tels sentiments pourront faire l’objet d’une discussion au cours d’une réunion de la famille, tout comme les autres problèmes qui ont déjà peut-être surgi à cause de la maladie. 

Les voisins et amis ont aussi un rôle à jouer dans l’accompagnement. Grâce à leur proximité, ils apportent une aide directe et irremplaçable. Par exemple, ils veillent sur la personne malade qui aurait tendance à s’en aller seule et vous aident dans les tâches ménagères, comme les courses. Leur concours allège les contraintes qui pèsent sur vous. S’il vous faut quelqu’un pour vous remplacer pendant une courte durée, dix minutes par exemple, n’hésitez pas à demander ce service à un voisin, car vous vous sentirez probablement coupable en demandant à quelqu’un d’autre de se déplacer, à moins que ce ne soit pour une affaire vraiment importante. 

2. Déterminer dans quelle mesure vous pourrez apporter de l'aide

Que vous vous retrouviez seul accompagnant ou que vous puissiez recourir au soutien de la famille et des amis, tenez compte de vos propres capacités. Avec la meilleure bonne volonté du monde, serez-vous en mesure d’assurer une présence continue comme vous auriez aimé le faire ? Des raisons physiques, pratiques ou financières peuvent vous empêcher de prendre soin d’une personne malade vingt-quatre heures sur vingt-quatre. 

Quelques-uns de ces obstacles ne sont pas insurmontables : vous pouvez recourir à une assistance extérieure de la part de diverses organisations. Mais à un stade avancé de la maladie, il faut prévoir que la personne ait besoin d’installations et de traitements que seuls fournissent les professionnels, dans un établissement d’accueil. La décision d’un tel changement est extrêmement difficile. Mais si vous avez discuté de cette question ensemble et avec le reste de la famille, la décision sera certainement plus facile à prendre quand le moment sera venu. La personne elle-même vous faciliterait la décision en indiquant ses préférences pour l’avenir. 


L’autonomie des malades

1. Les répercussions de la maladie d’Alzheimer sur la vie d’une personne jusqu’alors autonome

Il vaut mieux réfléchir dès que possible à la manière de traiter certains points concernant l’indépendance de la personne. Ce sont des sujets qui touchent à sa liberté personnelle : est-il prudent de la laisser conduire, sortir seule, boire de l’alcool ou fumer ? Les questions d’ordre financier devront également être abordées : la personne est-elle capable d’établir un chèque ou de prendre des décisions financières ? Il est souhaitable de discuter de ces questions directement tant que la maladie en est au stade initial et que la personne concernée peut encore jouer son rôle dans la prise de décisions. En essayant de décider d’une façon d’agir, vous vous sentirez probablement partagé entre le désir d’offrir autant d’indépendance que possible à la personne et celui de la protéger. Les indications suivantes peuvent vous guider. 

2. Conduite automobile

Au premier stade d’une maladie d’Alzheimer, certaines personnes conduisent d’une façon sûre, mais avec la progression de la maladie, cette capacité sera très probablement altérée. Au début, le conducteur risque d’avoir des difficultés à retrouver des endroits qui lui sont pourtant familiers, il ne tiendra plus compte de la signalisation routière et n’observera plus les règles de circulation, il conduira trop vite ou trop lentement, ses réactions seront ralenties et il deviendra confus, frustré ou irrité en conduisant. L’abandon de la conduite est souvent difficile, car il s’agit là d’un des derniers signes de l’indépendance et de l’état d’adulte, mais la question implique trop de dangers pour être éludée. 

Essayez d’abord de discuter la question en soulignant les dangers liés à la conduite ainsi que les avantages de ne pas avoir à conduire. La personne peut être mécontente et déprimée par cet abandon, et il lui faudra alors beaucoup de soutien. Proposez d’autres formes de transport ou prévoyez d’autres conducteurs à disposition. 

Les efforts de persuasion sont parfois vains, et certains aidants rencontrent d’énormes difficultés en proposant à leur proche d’arrêter de conduire. Si tel est le cas, on peut faire appel à un médecin, un policier ou une autre autorité. Lorsqu’il refuse également de les écouter, il faudra essayer de l’empêcher de prendre le volant. Vous pouvez cacher les clés de la voiture, installer un coupe-batterie pour qu’elle ne démarre pas ou bien garer la voiture un peu plus loin, hors de vue. Si l’on n’a pas besoin de la voiture, on peut même envisager de la vendre et affecter le montant de la vente à l’utilisation d’autres moyens de transport. Une épouse a vaincu la difficulté en laissant la voiture au-dehors, prête à rouler, mais sans la clé de contact. Son mari y a pris place, et il a joyeusement « conduit » pendant des heures, en changeant de vitesse et en donnant des signaux, mais sans faire bouger la voiture d’un millimètre. Quelle que soit la décision que vous prenez, il faudrait informer la compagnie d’assurances sur le diagnostic. 

3. Transports

Dans les débuts de la maladie, la personne atteinte est capable d’utiliser les transports en commun. Mais avec sa progression, elle aura des difficultés à se rappeler où elle va, à payer le billet, à monter dans le bus ou le train voulus, à descendre au bon endroit, etc. Si cela se produit, elle pourrait se sentir embarrassée et effrayée, surtout si elle ne peut pas se rappeler où elle va et où elle habite. C’est pour cette raison qu’il est préférable d’essayer d’organiser des transports privés lorsque la maladie atteint un stade avancé. Vous saurez peut-être élaborer un plan à l’avance, impliquant les différentes personnes qui se disent prêtes à conduire le malade à un endroit donné. 

4. Sortir tout seul

Vous allez vous faire du souci si la personne malade sort toute seule, et cela pour différentes raisons : le trafic, le risque de se perdre ou d’être volé, etc. Mais un malade peut s’opposer à ce qu’on l’accompagne partout, s’il y voit une atteinte abusive à son intimité et à sa liberté. Il est d’ailleurs nécessaire de l’aider à réussir ses sorties le plus possible. Vous devrez donc faire preuve de beaucoup de tact en essayant de surveiller ses allées et venues (voir Errances). 

5. Fumer

Il faudra veiller à ne pas laisser seule une personne malade qui est en train de fumer, à cause du risque d’incendie. Le fumeur peut en outre oublier qu’il tient une cigarette à la main et il risque donc de se brûler les doigts. Il vaudrait mieux essayer de le persuader de réduire sa consommation de cigarettes ou, ce qui serait encore préférable, d’arrêter de fumer. Souvent il oublie de fumer et ne réclame plus de cigarettes dès que l’habitude est perdue. Mais s’il continue à fumer, il faudra prendre quelques précautions, placer un peu partout de grands cendriers, remplacer les corbeilles à papier par des poubelles en métal, acheter des vêtements et du mobilier résistant au feu, mettre en place des détecteurs de fumée et conserver les allumettes dans un endroit hors d’atteinte. 

Fumer seul, et tout particulièrement dans son lit, constitue le plus grand risque. Vous aurez peut-être davantage de succès en essayant d’obtenir que le fumeur fume seulement en compagnie plutôt que de vouloir l’en empêcher carrément. Enfin, il faudra veiller à ce que le porteur d’un patch antinicotine ne se mette pas à fumer, ce qui comporterait de grands risques pour sa santé. 

6. Consommer de l'alcool

La consommation de boissons alcoolisées peut augmenter la confusion chez une personne malade. Un verre occasionnel ne devrait pas vous causer d’inquiétude, mais il vaut mieux cependant demander l’avis de votre médecin pour savoir si la personne peut consommer des boissons alcoolisées, surtout dans le cas où elle prend des médicaments. Même si le médecin ne s’oppose pas à la consommation occasionnelle d’une boisson alcoolisée, vous devrez veiller aux quantités. La perte de mémoire peut faire oublier à la personne qu’elle a déjà consommé plusieurs verres. Il vaut mieux garder l’alcool dans une armoire fermée à clé ou bien le cacher. 

7. Le maniement de l'argent

Les personnes atteintes de maladie d’Alzheimer ont souvent des difficultés à manier l’argent, même à un stade peu avancé de la maladie. Oubliant le passé récent et ne comprenant plus la fonction symbolique de l’argent, elles peuvent payer plusieurs fois un seul et même objet, ou bien ne pas le payer du tout, distribuer ou perdre leur argent. Des problèmes risquent de s’accumuler de cette façon, sans que vous vous en rendiez nécessairement compte. Pour préserver à la fois la sécurité et l’amour-propre d’une personne malade, arrangez-vous pour qu’elle continue à payer pour les biens et les services en veillant à ce qu’elle ait toujours un peu d’argent sur elle. Mais concertez-vous avec les commerçants habituels pour réduire les risques d’erreurs ou d’abus au minimum. Quelques aidants familiaux ont fait l’expérience que certains commerçants et coiffeurs acceptent des chèques périmés émis par les personnes malades, qui seront ensuite remplacés par la personne responsable. Compréhensifs, certains commerçants vous feront régler plus tard les articles que la personne malade aura emportés sans payer. Le paiement des factures régulières (électricité, gaz, téléphone, etc.) se fait aisément par prélèvement automatique. 

8. Formalités administratives et finances personnelles

La personne malade supporte des charges financières et dispose de certains avoirs. Il est important de discuter de la gestion des finances dès le début, pour que la personne prenne des décisions elle-même, donne les procurations nécessaires, et fasse son testament. Les conseils d’un notaire sont recommandés. Si vous vous occupez des finances, tenez-les séparément des vôtres et notez tous les montants dépensés et reçus, au cas où l’on vous demanderait de rendre des comptes un jour ou l’autre. La personne malade pourrait oublier ce qui a été décidé, même si vous vous efforcez de le lui répéter. 

Vous pouvez juger nécessaire d’aider la personne face aux formalités administratives, comme encaisser des allocations, remplir des formulaires, etc. Il existe quelques possibilités de gérer cette situation, comme une procuration permanente. Votre organisation Alzheimer saura vous fournir de plus amples détails à ce sujet. 

9. Tutelle

Avec la progression de la maladie, la personne malade sera de moins en moins apte à défendre ses propres intérêts. On peut alors faire nommer un tuteur qui y veillera et prendra des décisions financières en son nom. Cela peut se révéler utile au cas où la personne n’a pas pris de dispositions au préalable.

Le besoin des jeunes malades

1. Les besoins des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer à un âge précoce 

Bien que la majorité des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer aient dépassé l’âge de 65 ans, au moins 10% des malades sont plus jeunes. Certaines formes de la maladie d’Alzheimer ou certaines maladies apparentées peuvent se déclarer avant 50 ans. Comme ces personnes tombent malades en pleine maturité et en pleine activité, leur vie et celle de leur entourage est bouleversée de façon particulière. 

2. Leurs réactions et leur comportement

Les malades jeunes se rendent plus souvent compte que quelque chose ne va pas, peut-être parce qu’ils attendent davantage de leurs facultés et de leurs capacités. Ils sont par conséquent en proie à des sentiments d’impuissance et de frustration. Mais ils sont aussi plus actifs et en meilleure forme que les personnes âgées. Cela crée des difficultés supplémentaires si l’on doit faire face à l’errance et à un comportement agressif. En particulier, ils ont beaucoup de peine à accepter d’abandonner la conduite automobile, qui symbolise très fortement pour eux l’indépendance et la liberté. 

3. La famille et les amis

La famille et les enfants sont rapidement obligés de prévoir des aménagements de la vie pour l’avenir. En effet, les jeunes enfants ont des difficultés à comprendre ce qui se passe et il faut veiller à ce qu’ils ne s’imaginent pas être coupables du malheur qui arrive. Privés du soutien d’au moins un parent, ils sont menacés de difficultés scolaires. Quelques-uns vont se montrer agressifs à l’égard de la personne malade, d’autres se transformer en une sorte de soignant du soignant (voir L’aide aux enfants qui vivent avec un parent malade). 

Les parents d’un malade atteint dans la force de l’âge ont de la peine à accepter le diagnostic. Il leur arrive d’éprouver un fort sentiment de culpabilité, de souhaiter avoir été touchés eux-mêmes plutôt que de voir leur enfant malade. S’ils survivent à la personne atteinte, leur deuil sera particulièrement dramatique et il sera précieux de leur offrir l’appui de spécialistes ou d’une thérapie appropriée. 

Dans le cercle de famille élargi, si certains réagissent moins bien en apprenant le diagnostic, des tensions rejailliront jusqu’au sein même de la famille. Enfin, si des amis ou des membres de la famille n’offrent pas de soutien, c’est probablement qu’ils sont incapables de supporter le choc du diagnostic et de surmonter leur impression d’impuissance. 

4. Emploi et finances

Si la personne malade est encore jeune, il est malheureusement probable qu’elle devra quitter son emploi ou bien en changer. Si le partenaire doit quitter son emploi pour s’occuper d’elle, cela entraîne une double perte de revenus. Il est capital de faire établir un diagnostic et de vérifier que l’employeur a été informé de la maladie et en tient compte, pour que la personne concernée ne soit pas congédiée pour incompétence ou faute professionnelle, ce qui risque de lui supprimer ses droits sociaux. Il est particulièrement difficile de rester à la maison et de ne rien faire, alors qu’on se sent toujours actif et plein d’énergie. On peut être démoralisé parce que la perte de l’emploi entraîne une perte du statut social et financier : une difficile réorganisation s’impose. 

5. Services 

La situation des malades jeunes correspond rarement aux catégories existantes. Il leur est difficile de trouver leur place dans une gamme de services qui sont établis pour d’autres besoins ou d’autres groupes d’âge. Votre association Alzheimer vous renseignera sur les services et les soutiens qui leur sont destinés dans votre région. 


B) Mémoire et communication


La mémoire
1. Introduction

«Mon père voulait souvent parler d’un visiteur qu’il avait reçu, mais il ne savait jamais exactement de qui il s’agissait. J’ai donc prévu un livre des visiteurs et demandé à chacun de le signer : la personne mystérieuse n’était autre que son soignant.» 

«Il y avait des nuits où il nous réveillait parce qu’il était en train de jouer du piano. Il ne reconnaissait plus ses propres enfants, mais il savait toujours jouer les morceaux les plus compliqués. Dans de tels moments, je doutais de ma propre santé mentale.» 

«Quelquefois, mon partenaire retourne par la pensée à l’époque où il travaillait et il craint de ne pas arriver à temps au travail. Au début, je lui ai dit qu’il ne travaillait plus, mais il insistait et nous avons fini par nous disputer. Maintenant je le rassure en lui disant que tout va bien, mais qu’il n’a pas besoin de se rendre au travail ce jour-là.» 
Les troubles de mémoire sont l’un des symptômes les plus courants de la maladie d’Alzheimer. C’est souvent le premier signe qui fait soupçonner un problème et qui conduit les familles chez le médecin. Il faut pourtant savoir que la mémoire se dégrade progressivement et non pas subitement d’un jour à l’autre. Il existe plusieurs sortes de troubles de la mémoire. Dans le cas de la maladie d’Alzheimer, la mémoire des événements récents, ou mémoire à court terme, est en général la première touchée. Les souvenirs ancrés de longue date persistent pendant de longues années après les premiers signes de la maladie. 

Une personne malade peut évoquer un événement qui remonte à des années en arrière, mais elle ne sait pas dire si elle vient juste de déjeuner ou non. Vous avez peut-être déjà noté comment les défaillances de la mémoire empêchent le bon déroulement de la vie de tous les jours et gênent la communication. En fait, un des troubles les plus importants est l’incapacité d’apprendre, c’est-à-dire d’enregistrer une information nouvelle. 

Certains aspects des troubles de mémoire sont bouleversants pour vous, quand la personne oublie votre nom, ou alors inquiétants, quand elle oublie par exemple de fermer le gaz. Ils sont déroutants, source de confusion, de honte et d’humiliation pour les personnes elles-mêmes. Ainsi, au début de la maladie, elles essaient souvent de cacher les conséquences d’erreurs et d’oublis, pour se rassurer et par amour-propre. Certaines nient tout problème et rejettent la responsabilité sur vous ou se trouvent des excuses. Plus tard, elles s’apercevront sans doute moins de leurs troubles de mémoire, mais elles en supporteront les conséquences, tout particulièrement un sentiment de frustration et la perte de leur indépendance. 

Les membres de l’entourage ont pour rôle de fournir une aide pratique à la personne malade, mais aussi de lui apporter un soutien moral en la rassurant à chaque occasion. Ils contribuent à éviter les conséquences de ses troubles de mémoire et à préserver ses capacités. Vous vous sentirez peut-être dorénavant plus proche d’elle et plus impliqué dans sa vie. Mais vous aurez à envisager le bouleversement de votre propre vie quotidienne. Les aidants en témoignent, les choses ne seront plus ce qu’elles étaient auparavant. 

2. Faire face aux troubles de mémoire 
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Essayez de garder une attitude positive et de rassurer la personne malade
Pour résoudre un problème lié aux défail-lances de la mémoire, essayez de repérer les circonstances de l’erreur et sur quoi elle a porté. Mais pensez à ce que ressent la personne malade. Il n’est pas grave d’oublier où se trouvent les verres, par exemple, puisqu’il vous suffit d’indiquer le bon endroit, mais si vous en faites un incident, si vous montrez de l’impatience et de l’irritation, la personne souffrira de se voir en échec. Si vous avez l’impression qu’elle est maladroite « exprès » ou vraiment trop étourdie, vous devez vous persuader que son comportement est une conséquence de la maladie. 
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Évitez d’attirer inutilement l’attention sur les erreurs 
Il est souvent inutile d’attirer l’attention sur des erreurs. Par exemple, lorsqu’un malade vous parle, il peut recourir à une expression impropre, parce qu’il ne retrouve pas le terme correct. Vous aurez tendance à vouloir corriger ses paroles, ou bien vous le ferez de façon automatique. Mais si vous avez compris ce qu’il a voulu vous dire, ce sera superflu : vous risquez de le vexer ou de le contrarier. 
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Faites des rappels et créez des repères
En particulier dans les premiers stades de la maladie, il est utile de rappeler les tâches à faire, ce qui se passe, quel est le nom des gens, mais seulement de façon naturelle, sans insistance, sans reproche. En plus des aides visuelles, essayez d’utiliser des repères : un journal, un tableau d’affichage, des symboles sur les portes, des calendriers où vous cochez les journées, des messages autocollants sur le réfrigérateur, des horloges avec un cadran clair et un tic-tac bien audible, des photos munies du nom des personnes représentées ou un livre des visiteurs. 

3. Prévenir les problèmes liés aux troubles de mémoire 
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Maintenez un environnement stable et des routines
Comme la personne malade perd la faculté d’apprendre, faute de pouvoir mémoriser des informations, il faut adapter les situations et l’environnement à ses besoins. Ses capacités sont instables, elle ne peut pas s’adapter elle-même aux changements. Par exemple, si elle oublie souvent de fermer le robinet, envisagez l’installation d’un système qui limitera la quantité d’eau à chaque ouverture. Essayez néanmoins de réduire au minimum les changements et consacrez vos efforts à la création d’un environnement stable sur lequel la personne pourra compter. 

L’organisation d’une routine quotidienne, au plus près des habitudes anciennes, permet à la personne malade de conserver des repères. Il vous paraîtra sans doute monotone de faire continuellement la même suite d’actions et de gestes, mais cette sorte de rituel contribue à prévenir l’angoisse, empêche la confusion et aide la personne à concentrer son attention et son énergie sur le plus important. 
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Pensez aux effets des troubles de mémoire dans chaque situation
De nombreux problèmes rencontrés par les personnes malades dépendent des atteintes de la mémoire. Par exemple elles oublient de se laver, de manger, comment s’habiller, où se trouvent les toilettes, etc. Nous aborderons ces problèmes en détail dans les pages suivantes. 

La communication

1. Introduction

«C’était difficile de savoir ce qui indisposait mon mari. Il ne pouvait le dire. À l’heure du coucher, j’ai constaté que son orteil avait fortement enflé.» 

«Quelle belle journée !», répétait ma mère en descendant pour le petit déjeuner, même si la pluie tombait à verse. Et je lui répondais simplement : «Et alors, tu te sens bien ?» 
Pour les personnes souffrant de maladie d’Alzheimer ou de maladie apparentée, les troubles de la communication s’aggravent progressivement. Leur compréhension faiblit et se ralentit, leurs moyens d’expression se réduisent. Le terme d’aphasie est parfois utilisé pour désigner la difficulté à comprendre et à manier le langage écrit ou parlé, qui résulte de détériorations dans les zones cérébrales correspondantes. 

Retenez les trois constatations suivantes. Les personnes malades comprennent la parole mieux qu’elle ne peuvent l’utiliser. La compréhension de l’écrit demeure plus longtemps que celle de la parole. La communication non verbale prend de plus en plus de place. 

2. Faciliter la communication verbale

L’altération progressive du langage et les difficultés de communication entraînent de la frustration et souvent des accès de colère. Si les besoins et les souhaits de la personne ne sont pas pris en compte, si son comportement est mal interprété, elle commence à se sentir de plus en plus isolée. Son incapacité à parler correctement provoque son embarras, si l’on s’impatiente ou qu’on parle à sa place, et surtout si l’on relève des fautes. Des personnes malades emploient un langage moins complexe, avec des phrases plus courtes et un vocabulaire simplifié. Elles n’engagent pas la conversation, restent sur la réserve, pour finir par ne plus parler du tout. D’autres au contraire parlent sans arrêt, mais de façon plus ou moins compréhensible. Les personnes bilingues utilisent de préférence leur langue maternelle. 

Vous vous sentirez frustré de ne pas réussir à aider la personne malade, vous resterez perplexe devant son comportement et vous regretterez les conversations passées. À vous d’adopter un certain nombre de solutions pratiques pour améliorer la communication, mais veillez à ne pas trop vous concentrer sur votre façon de parler, car votre voix semblerait forcée et serait angoissante ou irritante. Une attitude apaisante, une intonation chaleureuse et des encouragements sont bien plus importants. 
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Essayez d’adopter une approche positive
Si vous restez un interlocuteur patient, calme et de bienveillant, la personne malade continuera plus facilement à essayer de communiquer, elle éprouvera moins de honte et d’embarras. Souvent, il vaut mieux que vous preniez vous-même l’initiative, en lui parlant de choses qu’elle trouve intéressantes. Essayez de la faire participer à des conversations avec d’autres personnes, une ou deux seulement à la fois : elle ne peut suivre l’échange et ne sait pas quand c’est à son tour de parler. 

Quoi qu’il arrive, ces personnes sont des humains et des adultes à part entière, traitez-les avec respect et ne parlez jamais d’elles comme si elles n’étaient pas là. Les mots de la personne malade sont moins importants que l’émotion qu’elle exprime. Ne vous concentrez donc pas sur ses fautes, mais essayez plutôt de comprendre ce qu’elle semble vouloir vous dire et de répondre à ses sentiments. 
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Apportez votre appui et adaptez votre façon de parler
Vous aiderez la personne malade à compenser les défaillances de sa mémoire en répétant une phrase, en rappelant et en récapitulant ce qui a été dit. Vous suggérerez la réponse à une question, vous rappellerez les noms de personnes à plusieurs reprises. Si vous pensez que la personne n’a pas bien compris un message difficile, vous le reprendrez avec d’autres mots. Mais si votre phrase a été simple et précise, ne changez pas les termes, sinon vous provoqueriez un sentiment de frustration. Attendez et répétez la même phrase. Le manque du mot est fréquent : si la personne bute sur un mot, tentez une suggestion, sans brusquerie. Dans une phrase, il arrive qu’un seul mot soit impropre. Mais le fil conducteur du sens se cache souvent derrière ce mot, par exemple montre au lieu d’heure, bateau au lieu de manteau, pluie au lieu d’eau. Pourtant, il faut veiller à ne pas souligner les problèmes. Il vaut mieux ne pas offrir d’aide tant qu’elle n’est pas réclamée, sous peine de fatiguer et de démotiver la personne. Sans doute a-t-elle simplement besoin de plus de temps pour comprendre ce qui vient de se dire et ce qu’il faut répondre. En particulier, posez des questions simples, qui permettent une réponse par oui ou par non. 

[image: image8.png]


Assurez-vous qu’aucun problème physique ne gêne la communication 
Une mauvaise vue, une audition défaillante ou une prothèse dentaire mal ajustée enlèvent ses moyens à la personne qui veut communiquer. Il est possible qu’elle voie mal la personne qui parle ou qu’elle n’entende tout simplement pas ce qui est dit. Un dentier mal ajusté rend la parole douloureuse ou embarrassante, s’il ne tient pas. Il faut donc penser à vérifier si l’on ne se trouve pas en présence d’un problème physique qui gêne la communication et auquel on pourrait remédier (voir Questions médicales et d’ordre physique). 

3. Utiliser la lecture, l’écriture et les images ou les symboles

Une personne malade comprend parfois un message écrit, mais elle a des difficultés à comprendre ce que vous dites. À l’inverse, elle lit un texte correctement sans en comprendre le sens. Telle autre personne sait toujours signer de son nom, bien qu’elle ne sache plus écrire depuis longtemps. Beaucoup de personnes malades comprennent les images et les symboles. Le même symbole n’est pas perçu de la même manière par tous, ces formes de communication impliquent des aptitudes et des capacités différentes, qui changent avec le temps et qui varient pour chaque individu. Exploitez donc les différentes formes de communication au maximum tant qu’elles se révèlent efficaces. 

Placés en des endroits stratégiques, les ardoises blanches qui s’essuient facilement et les petits tableaux noirs, les feuilles de papier et les autocollants sont fort utiles pour laisser des messages comme « N’oublie pas de verrouiller la porte ». Pour éviter la confusion, il vaut mieux laisser deux notes que de mettre deux messages sur la même feuille. Et ne laissez pas trop de notes à la fois. 

Comme les capacités de la personne vont très probablement changer avec la progression de la maladie, vous devrez vérifier de temps à autre qu’elle peut toujours lire et qu’elle comprend le sens des mots. Pensez à placer des étiquettes sur les tiroirs et sur les placards pour indiquer leur contenu (des bas, des aliments, etc.), ainsi que sur les portes, pour préciser sur quelle pièce elles ouvrent (la salle de bains ou la cuisine particulièrement). Combinez ces indications avec des images, des symboles, des photos, ou des dessins. La porte des toilettes peut afficher à la fois une image et le mot « toilettes ». C’est une précaution utile, surtout si plusieurs personnes malades vivent ensemble. 

Pour être compris, il faut que les symboles restent des images concrètes. Évitez les pictogrammes modernes, abstraits, et difficiles à interpréter pour une personne malade. 

4. Pratiquer la communication non verbale 

La communication verbale devenant de plus en plus difficile, vous vous appuierez davantage sur une communication non verbale, qui passe par le timbre et la hauteur de la voix, le contact visuel, l’expression du visage, l’attitude du corps, le langage des signes et le contact physique. Vous apprendrez ou vous réapprendrez la richesse de ces échanges. 
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Utilisez le langage du corps 
Le timbre et la hauteur de la voix, l’intonation de la phrase sont très importants. Pour comprendre, la personne malade se concentrera sur ces repères, sur l’attitude de votre corps et sur l’expression de votre visage. Ces apports sont très utiles, mais les malentendus ne sont pas exclus non plus, surtout si le langage non verbal ne correspond pas au verbal. Vous pouvez par exemple dire : « Ça va. Ce n’est pas de ta faute », alors que votre voix et l’expression de votre visage révèlent que cela ne va pas et que vous êtes contrarié. Mais le langage non verbal vous aide également à comprendre ce que la personne malade ressent si les paroles lui manquent, et une grande partie de la communication continue à se faire par les regards, les sourires ou les gestes. Beaucoup de personnes apprécient le contact physique, et c’est un moyen de communication efficace avec les malades qui l’acceptent. 

On a remarqué que même dans des états graves, les malades répondent à des voix douces et familières et au toucher. Si une personne ne communique plus par la parole, tenez-lui la main ou posez votre bras autour d’elle. Ces gestes communiquent beaucoup de sentiments et rassurent les malades. 
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Donnez des moyens d’expression
La musique, le chant, la danse, le dessin et la peinture permettent pendant longtemps une expression personnelle. Ce sont des moyens privilégiés de communiquer et des activités qui favorisent les contacts et les échanges entre les personnes malades et les aidants.

La désorientation

1. Introduction

«L’épouse de monsieur S. avait l’habitude d’amener son mari au foyer de jour à neuf heures, et dès qu’elle était partie, son mari allait s’asseoir près de la porte pour l’y attendre. Les membres du personnel pensaient qu’il était malheureux dans ce foyer, mais en fait, comme on a fini par le découvrir, il croyait qu’il était déjà cinq heures.» 

«Un jour où nous étions assis tous les deux dans le séjour, mon mari et moi, il m’a demandé soudain quand nous allions rentrer. J’ai répondu machinalement qu’il était à la maison, mais il répétait que non. Sur le coup, j’ai été choquée qu’il ne reconnaisse pas notre domicile, mais maintenant je réalise qu’il a dû lui-même éprouver un choc. Cela ne sert à rien d’essayer de le convaincre qu’il est à la maison lorsqu’il dit des choses pareilles. J’essaie seulement de m’assurer qu’il se sent à la maison et je le distrais lorsqu’il se tracasse.» 
Souvent, les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou de maladies apparentées sont désorientées dans le temps et dans l’espace, et confondent les personnes. Un mauvais fonctionnement cérébral entraîne en effet des défaillances du raisonnement, et une difficulté à reconnaître les gens et les objets. « L’horloge interne », grâce à laquelle nous savons à peu près quand il faut passer à table ou aller se coucher, paraît également déréglée. 

Il vous sera difficile de croire que quelqu’un peut se perdre dans sa propre maison ou penser que vous êtes parti depuis des heures, alors que vous avez quitté la pièce pendant cinq minutes seulement. Un tel comportement est assez banal chez une personne malade, et si vous y voyez la conséquence de la maladie, il ne vous paraîtra pas étrange. 

Pour une personne désorientée, le pire n’est pas de ne pas savoir l’heure ou de ne pas reconnaître son logement et de ne pas en retrouver les différentes pièces, mais plutôt d’être plongée dans l’angoisse. La plupart des gens s’affoleraient sans doute, s’ils n’étaient pas capables de se retrouver dans leur propre maison. Savoir qu’il est midi n’est pas d’une énorme importance, mais l’idée d’avoir manqué le déjeuner ou l’émission favorite à la télévision, et surtout la peur d’être abandonné, sont des craintes bien réelles. Même si la personne n’est pas tout à fait consciente de sa désorientation dans le temps et dans l’espace, elle éprouve de l’angoisse parce que la journée ne lui semble pas structurée, ou qu’elle se sent mal à l’aise dans un environnement étranger en apparence et où tout peut arriver. 

2. Faire face à la désorientation 
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Rassurez la personne malade
Vous vous en doutez, la personne se sent plus rassurée si vous lui expliquez qu’il n’y a aucune raison de s’inquiéter, que si vous lui indiquez seulement l’heure et l’endroit où vous vous trouvez. Elle demande par exemple s’il est déjà l’heure à laquelle arrive le bus qui l’emmènera au centre de jour : il vaut mieux lui expliquer que vous veillerez à ce qu’elle ne manque pas le bus que de lui dire qu’il est neuf heures et quart. De même, elle ne vous croira peut-être pas si vous lui dites qu’elle est chez elle, à la maison, mais vous limiterez son inquiétude en lui montrant qu’elle est entourée d’amis et de membres de la famille. Certains en ont fait l’expérience, dans ce cas : attirer l’attention sur le contact d’un objet familier, comme un fauteuil, est rassurant. 
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Essayez de trouver des moyens concrets pour rendre le temps palpable
Il arrive que la personne ne comprenne pas ce que vous entendez par « à cinq heures » ou « dans dix minutes ». Il existe d’autres moyens pour saisir le temps qui passe. Utilisez par exemple un minuteur de cuisine, un sablier ou une clepsydre ancienne. On a observé que des personnes malades comprennent le système de la clepsydre, même si elles n’en ont pas l’habitude : de tels objets font appréhender concrètement le temps qui s’écoule. Indiquez comme repères les activités qui rythment la vie quotidienne, « quand tout le monde aura fini son café », « quand la machine à laver se sera arrêtée » et ainsi de suite. 

3. Prévenir les problèmes liés à la désorientation 
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Fixez des routines 
Comme la personne aura de plus en plus de difficultés à se situer dans le temps, vous avez intérêt à fixer une routine quotidienne, où différents événements entrecouperont la journée, qui sera ainsi structurée. Chaque événement est l’occasion de repérer quelle heure il est. Un déroulement régulier ne fait plus paraître la journée comme une série de surprises, ce qui réduit déjà l’anxiété. Au petit déjeuner, par exemple, vous établissez un programme de la journée avec la personne. Vous le consulterez à nouveau lors du repas de midi. Ou bien, comme vous avez établi une routine de base quotidienne qui restera toujours à peu près la même, vous n’avez pas besoin de l’écrire. 
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Adaptez, puis maintenez un environnement stable
Il est recommandé d’essayer de maintenir un environnement stable, de remettre les choses toujours au même endroit et de faire le moins possible de changements. Une image ou une inscription sur les portes permet de différencier les pièces et aide la personne à circuler dans sa maison, même si elle ne lui semble plus familière (voir Communication). Cette méthode ne débarrassera pas la personne de son sentiment d’être perdue ou de se trouver au mauvais endroit, mais cela réduira sa peur de ne plus connaître son chemin. Les étiquettes ou les signes sur les armoires et sur les tiroirs aident la personne à trouver ses affaires sans avoir à demander, ce qui évite qu’elle se sente vexée. 

Déplacer la personne d’un endroit à un autre augmente sa désorientation. Par exemple, si elle est aidée par plusieurs membres de sa famille, il vaut mieux qu’ils viennent à son domicile que de l’emmener à chaque fois chez l’un ou chez l’autre. 

Plus l’entourage lui est familier, plus la personne se sent bien. Il est cependant possible de prévoir des soins à l’extérieur, comme dans un accueil de jour, tant que la personne fait confiance à sa famille ou à quelqu’un qui l’accompagne. 

C) Le quotidien

Hygiène personnelle

1. Introduction

Comment vivre bien les moments de la vie de tous les jours et accompagner la personne malade dans sa lutte contre la maladie ? 

À vous d'apprendre à l'aider le plus discrètement possible. Elle fera seule, et pourtant en sécurité, tout ce qu'elle aime faire, ou bien vous le ferez avec elle, mais pas à sa place. Vous préserverez son amour-propre et sa dignité. 

«Mon père n’était pas du tout disposé à prendre un bain. Je pense qu’il était embarrassé de se trouver tout nu devant sa fille. J’en ai parlé au centre de jour où il se rend, et les soignants ont accepté de faire un essai. L’infirmière n’a eu aucun problème à le convaincre de prendre un bain avec son aide.» 
En général, les personnes atteintes de maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée ont de plus en plus besoin d’aide pour assurer leur hygiène personnelle. Avec la progression de la maladie, elles ne savent pas comment s’y prendre avec un peigne ou une brosse à dents. Elles oublient même quels sont les objets et à quoi ils servent. Ou bien elles ne s’intéressent pas à leur apparence et il leur est indifférent d’être propres et soignées. 

Ces personnes qui ont besoin d’aide ne sont pas toujours prêtes à l’accepter. Elles opposent parfois une grande force de résistance : elles défendent leur indépendance ou ont l’impression qu’on envahit leur intimité. En outre, elles n’éprouvent pas forcément le besoin de se laver régulièrement ou de soigner leur apparence. Dans votre rôle d’aidant, vous avez à concilier deux exigences : fournir une assistance adaptée aux besoins de la personne malade, qui sont variables, et respecter son désir d’intimité et d’indépendance. 

2. Faire face aux difficultés concernant l’hygiène personnelle

Respectez le besoin d’intimité et la dignité de la personne malade 

Une présence auprès de la personne malade quand elle se lave, que ce soit pour surveiller ou pour aider, peut l’agacer et la gêner. La plupart des gens se sont lavés seuls depuis leur enfance, et en général ils accepteront difficilement votre présence à leur toilette. La gêne dépend, bien sûr, de vos relations, de votre sexe, de la lourdeur de votre aide. La personne peut se sentir moins gênée avec des professionnels, et vous lèverez l’obstacle en demandant l’aide d’une infirmière. Si la personne fréquente un centre de jour, le personnel accepte peut-être de s’occuper de ces soins corporels. 

Tant mieux si la personne prend encore son bain ou sa douche toute seule. Mais dans ce cas, il est prudent d’empêcher la fermeture de la salle de bains de l’intérieur. Car la personne, après s’être enfermée, risque d’oublier comment ouvrir ou de ne pas arriver à le faire : si la panique la saisit, l’incident va la traumatiser. Vous devez pouvoir entrer rapidement pour lui porter secours, si elle avait un accident, si elle s’endormait dans l’eau ou qu’elle oubliait de quitter le bain. Pour préserver son intimité, trouvez un panneau à fixer sur la porte de la salle de bains, indiquant si elle est libre ou occupée. 

3. Préservez et encouragez l’autonomie

Adaptez votre aide à la compréhension et aux capacités de la personne malade, en les préservant. Ainsi, laissez la personne se laver seule, faites des suggestions seulement en cas de besoin, ou montrez-lui les gestes à faire étape par étape. Essayez de la faire commencer et terminer par elle-même, ou aidez-la à commencer et laissez-la continuer en n’intervenant qu’en cas de besoin. Si la personne comprend les images ou un texte écrit, utilisez des écriteaux ou des images à titre de suggestion. Il est aussi possible de faire tous les préparatifs et de laisser la personne seule pendant qu’elle fait sa toilette : préparez les vêtements propres à mettre, placez les serviettes, le savon, le shampooing à portée de main, faites couler le bain, chauffez la pièce à l’avance… 

4. Rassurez la personne malade

La personne peut avoir peur de prendre un bain et préférer ne pas rester seule. La température et la profondeur de l’eau sont des sujets d’inquiétude, mais aussi le risque de faire une chute. Les personnes âgées sont plus sensibles aux températures extrêmes, et dans ce cas, l’eau semble facilement trop chaude et la pièce trop froide : vous devrez y penser en préparant la salle de bains. La personne aura moins peur de glisser, si vous faites couler peu d’eau et si vous placez un tapis antidérapant au fond de la baignoire. L’emploi d’un bain moussant coloré ou d’un tapis bien voyant facilite l’appréciation de la profondeur de l’eau, mais si le tapis est d’une couleur trop foncée, il éveillera la peur d’un trou sans fond. Enfin, vous donnerez de l’assurance à la personne qui prend son bain toute seule, en l’aidant uniquement à entrer et à sortir. 

5. Une douche ou un bain?

La douche est facile à proposer, si la personne refuse d’accepter un bain. Elle peut avoir pris des habitudes personnelles au cours des années, prendre des douches au cours de la semaine et réserver le bain pour le week-end, par exemple. Est-il nécessaire de changer ? Certaines personnes préfèrent la douche au bain, d’autres le contraire. Les uns ont des difficultés à entrer dans une baignoire et à en sortir, alors que les autres craignent la douche. Si le bain et la douche constituent un problème, il vous restera toujours la toilette devant le lavabo. 

Transformez le bain en une activité agréable 
Il importe de faire de la toilette une activité aussi agréable que possible. Ce ne sera certainement pas le cas si la pièce est froide et inconfortable ou si la personne est bousculée, gênée, apeurée et traitée comme un enfant. Il faut assurer une hygiène suffisante et la contrôler, mais essayez de favoriser le plaisir et la détente. Comme tout le monde, les personnes malades apprécieront de la musique, des savons parfumés, des bains moussants, du talc… 

6. Le rasage

Les hommes peuvent avoir des difficultés à se raser. Cela dépend en partie de la manière de se raser à laquelle ils sont habitués. Avec un rasoir traditionnel, à lames, qu’ils manipulent moins bien, ils risquent de se couper. Vous retrouvez de la sécurité en surveillant l’opération ou en l’assurant vous-même. Mais en agissant à la place du malade, vous le privez d’une part de son indépendance. Il vaudrait mieux le persuader d’utiliser un rasoir électrique, et même à piles. De plus, en l’encourageant à se raser tous les jours, vous prolongerez certainement son indépendance, mais aussi le goût d’une apparence soignée, ce qui aide au maintien d’un bon moral. Si le problème devient trop important, envisagez de laisser pousser la barbe. 

7. Les cheveux

Importante pour la santé et la propreté des cheveux, une bonne coiffure aide aussi la personne malade à garder une image positive de soi-même. Surtout si c’est un plaisir pour elle, prévoyez des séances régulières dans un salon ou à domicile. Pour la toilette courante, le mieux serait de laver les cheveux de la personne selon les habitudes acquises, en évitant que ce soit inconfortable ou douloureux, par exemple à l’aide d’une douchette. La formule du shampooing sec est parfois utile. Si vous trouvez difficile de laver les cheveux au moment du bain, il sera préférable de séparer ces deux tâches. Enfin, les cheveux courts sont généralement plus faciles à entretenir, mais si l’habitude d’une coiffure est fortement liée à l’identité de la personne, il ne faut pas lui faire violence. 

8. Les ongles

Les personnes malades auront de la difficulté à se faire les ongles, ou elles oublieront tout simplement de le faire. C’est un point à vérifier, car la négligence entraîne des risques d’infection, surtout aux orteils. Les femmes peuvent apprécier qu’on leur pose du vernis et certaines personnes aiment bien les soins de manucure. 


9. Renforcez la sécurité dans la salle de bains 

Des mains courantes ou des poignées fixées en divers points de la salle de bains aident la personne malade à y circuler, à entrer dans l’eau et à en sortir. Il existe des sièges de baignoire, qui permettent de se laver et de se doucher assis. Vous placerez une chaise dans la douche, si la personne a des difficultés à se tenir debout ou si elle est chancelante et risque de glisser. Pour empêcher les chutes, vérifiez que tous les tapis dans la salle de bains sont bien fixés. Vérifiez les installations électriques. Enlevez tous les objets inutiles, qui seraient source d’erreurs, comme une corbeille à papiers confondue avec le siège des toilettes. Les objets dont la personne a besoin ou qu’elle aimerait utiliser seront déposés sur une chaise ou remis au moment voulu. 


Vêtements et habillage

1. Introduction

«Au lieu de demander à ma sœur : «Qu’est-ce que tu vas mettre aujourd’hui?», j’ai posé deux tenues sur son lit et je lui ai demandé laquelle elle voulait mettre.» 

«À chaque fois que je rendais visite à ma mère, elle portait les mêmes vêtements. Son armoire était pleine d’autres habits, mais elle ne voulait pas les mettre. Quand j’essayais de la faire changer d’avis, cela se terminait par une dispute. J’ai fini par lui acheter des vêtements parfaitement identiques à ceux qu’elle aime. Elle ne s’en aperçoit pas lorsque j’échange les vêtements portés contre des vêtements propres alors qu’elle est au lit. Dorénavant, ses vêtements sont bien propres et nous sommes toutes les deux plus détendues parce que j’ai arrêté de la gronder.» 
Souvent, les personnes atteintes de maladie d’Alzheimer ou de maladies apparentées ont des difficultés à s’habiller en raison de leurs troubles : elles ne savent plus dans quel ordre il faut mettre les vêtements ou comment manipuler les boutons. Par manque de motivation, elles perdent parfois le désir de bien s’habiller et elles se refusent même à changer de vêtements. 

Vous en souffrirez, en particulier si la personne prenait toujours soin de son apparence. Vous verrez qu’il vous faut de plus en plus de temps pour l’aider à s’habiller et que cela pèse sur votre rythme quotidien. Mais quelques mesures permettront à la personne concernée d’agir seule aussi longtemps que possible et vous préserverez son amour-propre en évitant de transformer l’habillage en une corvée. 


2. Assister, encourager,... 

Assistez, encouragez, rassurez et faites des compliments 

Il y a plusieurs façons d’offrir de l’aide : faire des suggestions, expliquer ce qu’il faut faire, assister les gestes, disposer les vêtements dans leur ordre d’utilisation, etc. Il importe de fournir juste l’aide suffisante, pour que la personne garde une certaine indépendance et ne perde pas l’envie d’essayer par elle-même. Si elle vit des échecs répétés, il est clair qu’elle perdra tout intérêt à faire un essai. Pour cette raison, il faudra prévoir du temps pour l’habillage. Il faudra être patient pour encourager la personne à continuer et pour la rassurer. Essayez de ne pas souligner inutilement ses erreurs et, si son humeur le permet, une complicité permet de s’en amuser. Si elle a perdu toute envie de faire un effort, un compliment de temps à autre est valorisant et stimulant. Par exemple, « Vous voilà toute belle », « Cette couleur vous va bien », « Toi qui es si élégant », sont de bons toniques. 

3. Guidez le choix des vêtements 

La personne est en difficulté si vous lui imposez un choix trop ouvert. Offrez-lui le plaisir du choix en lui présentant deux tenues. En renouvelant ses vêtements, tenez compte de sa personnalité, et du style de sa garde-robe. Un homme habitué à porter des costumes pourra se sentir mal à l’aise en jean ou en survêtement. Certaines femmes refuseront de mettre un pantalon. Vous veillerez à mettre de côté les vêtements hors saison, pour empêcher la personne de s’habiller l’été comme en plein hiver et inversement. Il existe des vêtements, des fermetures et des accessoires qu’une personne malade a de la peine à manipuler. Mais si vous réussissez à adapter les vêtements ou à en acheter de plus pratiques, cette personne réussira mieux toute seule et il vous sera plus facile de lui apporter votre aide. Le tableau ci-dessous vous donnera quelques indications. Si vous constatez que certains vêtements posent toujours des difficultés, cherchez une autre formule. Si la personne a de la peine à manipuler les boucles de souliers, aidez-la à fermer la boucle. En général, choisissez plutôt des chaussures type mocassin et si la personne préfère les chaussures à boucles, achetez un modèle muni de boucles simplement décoratives. 

	Conseillé 
	Déconseillé 

	Fixations velcro 
	Boutons ou crochets 

	Fermetures éclair longues 
	Fermetures éclair courtes 

	Souliers à enfiler 
	Souliers à lacets 

	Boucles ou lacets ornementaux 
	Souliers avec fermeture à boucle 

	Ceintures élastiques 
	Ceintures et bretelles 

	Soutien-gorge fermant sur le devant 
	Soutien-gorge fermant dans le dos 

	Vêtements larges, échancrés sous les bras 
	Vêtements ajustés trop près du corps 

	Encolure ample 
	Encolure étroite et peu élastique 

	Collants et chaussettes lâches 
	Bas et collantss trop serrés (problèmes circulatoires) 


4. Veillez à la propreté des vêtements

Si vous avez des difficultés à convaincre la personne de changer de vêtements, remplacez les vêtements sales au coucher ou même pendant son sommeil. Si elle croit qu’on les lui vole, il vaut mieux racheter les mêmes, de sorte qu’elle ne remarque pas l’échange. Une personne qui souffre d’incontinence (voir Incontinence) se trouvera gênée de se changer en votre présence. S’il s’est produit un accident de ce genre, vous verrez qu’une attitude discrète et compréhensive est favorable aussi bien à long terme que dans l’immédiat. 

5. Simplifiez le maquillage

Bien des femmes ne se sentent pas convenablement habillées tant qu’elles ne sont pas maquillées. Le maquillage exige des gestes fins et minutieux qu’une personne malade risque de mal contrôler. Si un homme se sent inapte ou maladroit devant cette tâche, qu’il se rassure : il n’est pas nécessaire de savoir réaliser un maquillage parfait pour se rendre utile. Vous pourrez conseiller sur le choix des nuances, rappeler l’utilisation du fard à joues ou du rouge à lèvres, ouvrir et refermer tubes et boîtes, et enfin vérifier que le maquillage est bien appliqué. Si possible, simplifiez la séance pour qu’elle reste agréable et aidez à terminer au mieux le maquillage. Le résultat final ne sera pas forcément magnifique, mais l’important est que la personne malade s’intéresse à sa propre apparence et se sente assez contente d’elle-même. 


Alimentation

1. Introduction

«Mon partenaire est tellement agité qu’il ne peut rester assis le temps de manger un plat. Mais il est tout content de prendre un sandwich et de le manger en déambulant.» 

«J’étais contrariée quand ma sœur mangeait avec les doigts en compagnie d’autres personnes. Je tentais à chaque fois de lui faire utiliser sa fourchette, et pendant quelque temps je n’ai plus osé recevoir des invités. Ensuite j’ai réfléchi, et j’ai conclu que ses manières ne faisaient de tort à personne. Elle-même n’en était pas troublée, et tous mes amis disaient que cela ne les dérangeait pas. La seule à être gênée, c’était moi. Et ainsi j’ai décidé de ne plus m’en inquiéter.» 
De façon générale, les repas deviennent de plus en plus difficiles, et vous placent dans des situations très différentes selon les cas. Par exemple, la personne malade salit tout en mangeant et vous devez l’aider à se servir de la fourchette et du couteau : vous vous irritez alors ou vous êtes gêné en présence d’invités. Ou bien la personne mange plus souvent, parce qu’elle a oublié qu’elle vient de manger, ou bien elle oublie carrément de manger. Elle se met à manger tout ce qui se présente ou au contraire elle n’accepte qu’un seul aliment. Il lui arrive aussi d’être perturbée par les difficultés qu’elle est en train de vivre. Ou encore elle est frustrée de ne pas être capable de manger correctement, elle oublie de mâcher les aliments, le sens du goût se perd ou se dérègle, elle souffre de maux de ventre, elle oublie de boire ou elle boit très peu à la fois… 

La nourriture et la boisson sont sources de difficultés et de conflits. Il existe plusieurs façons d’aider la personne à garder une alimentation saine et à savourer les repas, tout en préservant une part de son indépendance. 

2. Organiser le temps des repas
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Offrez de l’aide, tout en encourageant l’indépendance 
Pour que la personne ne se sente pas gênée ou traitée comme un enfant, il vaut mieux l’encourager à faire elle-même autant de choses que possible. Si elle n’arrive pas à manier un couteau, préparez des aliments de la taille d’une bouchée ou coupez-les en morceaux avant de les servir, au lieu de les proposer à la petite cuiller. En changeant la façon de servir les aliments, vous offrez la possibilité d’une indépendance prolongée. Cela vous permettra de prendre votre repas ensemble. Tôt ou tard, il est vrai, vous en viendrez à la nécessité de nourrir la personne à la cuiller. 

Évitez de faire manger la personne quand elle est assoupie, agitée ou alitée, car elle pourrait étouffer. L’emploi de médicaments peut également provoquer des problèmes de déglutition lorsque la personne garde des aliments dans la bouche. Suivez les indications ci-contre pour éviter ces problèmes. 
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Transformez les repas en une activité agréable 
À la suite de difficultés pour s’alimenter, il arrive que la personne malade se mette à détester les repas, à les considérer comme une épreuve au lieu d’un plaisir. Mais en lui laissant assez de temps pour qu’elle mange seule, ou en restant discret, on lui permettra de rester plus détendue. Créez une ambiance apaisante, par exemple avec une musique d’ambiance. La personne ne réussira peut-être plus à manger sans faire un peu de désordre ou de saletés, mais il vaut mieux ne pas s’y arrêter, car elle perdrait l’envie d’essayer. Elle se montrera plutôt désireuse de participer, en préparant ou en débarrassant la table. Les repas constituent en effet une occasion idéale de rester actif et de se sentir utile. 

3. Prévenir les problèmes liés à l'alimentation

Vous aurez à prévenir des difficultés en prenant quelques précautions ou en adaptant votre façon de préparer et de servir les aliments. En voici des exemples. 
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Instaurez des habitudes répondant aux besoins de la personne
Prévoyez plus de temps, servez directement sur des assiettes au lieu de faire circuler un plat, enlevez les condiments dès que tout le monde est servi. Si la personne oublie qu’elle a déjà mangé, faites plusieurs petits repas. Servez le repas principal à midi pour prévenir des indigestions nocturnes. 
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Adaptez les accessoires et la présentation
Essayez de trouver des accessoires conçus spécialement, de la vaisselle incassable, des dessous de plats bien stables et des récipients à boire qui ne se renversent pas ; si possible, utilisez des bols ou des tasses pour certaines préparations, car la capacité de tenir un gobelet semble se maintenir plus longtemps que celle d’utiliser un couteau et une fourchette ; veillez à un fort contraste de couleur entre la vaisselle et la table et évitez les nappes aux dessins voyants : tout ce qui pourrait provoquer de la confusion à cause des troubles de la perception. 
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Adaptez la texture des aliments à servir 
Préparez des morceaux à manger avec les doigts, si la personne éprouve des difficultés à manier le couteau et la fourchette ou si elle est agitée et ne peut rester longtemps à table. Les présentations en bouchées permettent de manger sans couteau. Si l’alimentation solide n’est plus possible, il vaut mieux passer les aliments au mixer que de servir des petits pots destinés aux nourrissons, pour ne pas être vexant. Évitez le lait ou les jus d’agrumes qui tendent à augmenter la production de mucosités. De manière générale, veillez à ne pas aggraver les problèmes respiratoires et à ne pas augmenter la sécrétion de salive. 
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Veillez à ce que la personne boive assez au cours de la journée 
Veillez à ce que la personne malade boive assez pour éviter la déshydratation, la constipation et la désorientation. Encouragez-la à boire 1,5 litre (8 tasses) par jour. Dans certains cas, il faudra encore plus de vigilance, si la personne vomit, si elle souffre de diarrhée ou de diabète, si elle prend des diurétiques ou des médicaments pour le cœur. Ne servez pas des boissons trop chaudes, sinon la personne pourrait se brûler sans y prêter attention. Si elle a tendance à s’agiter, il vaut mieux limiter les boissons stimulantes, comme le café, le thé ou le chocolat chaud. Les jus de fruits et les boissons lactées les remplacent avantageusement, tout comme les boissons décaféinées. Respectez cependant le plus possible les préférences habituelles de la personne. 
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Consultez le médecin en cas de perte d’appétit 
L’amaigrissement est souvent lié à l’évolution de la maladie. Dans les débuts de la maladie, presque un malade sur deux subit une perte de poids importante, sans cause apparente, sans restriction alimentaire. Il faut en limiter les conséquences. Par la suite, d’autres causes possibles compliquent la situation, comme des problèmes bucco-dentaires. Ne vous inquiétez pas trop, mais restez vigilant. En cas de perte d’appétit, prévenez le médecin pour qu’il vérifie s’il n’existe pas de cause particulière et qu’il juge si des suppléments nutritionnels sont nécessaires. 


Relations entre aidant et malade

1. Introduction

«J’avais toujours considéré mon père comme un homme obstiné, solitaire, et comme un gros travailleur. Désormais, j’ai découvert un père affectueux, doux et tendre. Cet aspect de son caractère avait toujours été bien caché, par pudeur peut-être ou par inhibition. C’est grâce à la maladie d’Alzheimer que j’ai pu le découvrir.» 

«Mon épouse et moi, nous avions une relation physique très intense, mais depuis le diagnostic de la maladie il y a quatre ans, elle a graduellement perdu tout intérêt pour la sexualité. Au début, cela m’a fortement perturbé, mais nous partageons toujours le même lit, ce qui me permet de me sentir proche d’elle. C’est une situation que j’ai fini par accepter.» 
Des comportements nouveaux comme la méfiance, les fausses accusations, les délires et l’agressivité créent des tensions considérables dans vos relations avec votre parent, s’il est atteint de la maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée. Certains aidants considèrent que l’essence de la relation est perdue et que la personne malade n’est plus celle qu’ils ont connue. Aux prises avec des difficultés de communication et des troubles de mémoire, il devient de plus en plus difficile de partager des expériences et des souvenirs. Vous pensez que vous avez perdu un compagnon, une compagne, votre confident ou vous vous croyez orphelin avant l’heure. Si vous vous sentez seul ou isolé, pensez qu’il en est ainsi pour la personne désorientée, qui ne vous reconnaît pas toujours exactement, et cela même si elle semble indifférente. 

Si la personne malade est également votre partenaire, vous risquez d’être confronté à des changements dans votre vie sexuelle un jour ou l’autre. La vie sexuelle ne constitue pas toujours un problème dans ce type de maladie. Mais les désirs de la personne malade sont souvent variables. Elle peut perdre tout intérêt pour une relation sexuelle ou au contraire se montrer exigeante. Et même si vous vous adaptez à ces variations, vous pourrez vous sentir frustré, rejeté, coupable de vos propres désirs. La privation du contact physique devenant insupportable, vous vous engagerez peut-être dans une autre relation sexuelle. Certains éprouvent des difficultés à concilier leur rôle d’aidant avec celui de partenaire sexuel, ou bien ils trouvent que les changements de personnalité de l’autre sont déroutants. En ajustant votre comportement, vous avez des chances de préserver une relation acceptable et même de découvrir chez la personne malade des qualités dont vous ignoriez l’existence. Ne négligez pas la satisfaction de vos propres besoins, qui est tout aussi importante. 

2. Faire face aux changements de votre relation personnelle
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Essayez d’accepter les changements 
Essayer d'accepter les changements et de vous y adapter et concentrez-vous sur le côté positif des changements Avec la progression de la maladie, la personnalité et les capacités de la personne malade peuvent changer d’une façon considérable. Spontanément, vous considérerez ces changements comme négatifs, comme une perte. Et ils prendront pour vous une importance particulière, puisqu’ils entraînent un changement des rôles et des responsabilités, avec une redistribution du pouvoir. Il n’est pas facile de s’adapter : la perte du conjoint peut entraîner la perte de la cuisinière, de la conductrice de la voiture, de l’organisatrice, du gestionnaire ou du bricoleur. S’occuper de l’hygiène personnelle et prendre des responsabilités étendues signifie qu’on va franchir les limites habituelles de la discrétion, entrer dans une intimité nouvelle auprès d’un proche. C’est un défi, en particulier si la personne malade s’occupait auparavant de vous. Vous pourrez vous découvrir des qualités nouvelles et, chez la personne malade, remarquer des aspects jusque-là bien cachés de sa personnalité. 
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Affrontez les changements dans la vie sexuelle
Si la personne est votre partenaire sexuel, il vous sera peut-être possible de continuer à dormir ensemble, à vous toucher et à vous caresser, sans aboutir à des rapports sexuels accomplis. Certains sont surpris de constater combien leur manque l’intimité des rapports sexuels. Le maintien du contact physique aide à faire face à la perte de l’aspect sexuel de votre relation. D’un autre côté, vous préférerez peut-être changer vos habitudes en optant pour des lits séparés ou des chambres individuelles. C’est une précaution utile si la personne tend à devenir agressive en raison de besoins sexuels insatisfaits et si vous l’encouragez à se masturber dans l’intimité. Vous ne devez pas vous sentir coupable en recourant à de pareilles mesures, si elles vous permettent de préserver une relation satisfaisante entre vous. 

Il arrive que la personne malade s’intéresse au sexe, mais elle éprouve des difficultés qui provoquent de l’anxiété ou de la frustration, par exemple si elle a oublié les jeux amoureux qui préludent aux rapports sexuels. Dans ce cas-là, vous prendrez l’initiative ou vous inventerez de nouvelles manières d’aboutir à la satisfaction sexuelle. Vous emploierez aussi des gestes de tendresse pour marquer l’intimité de votre couple, comme une promenade main dans la main ou un massage autour des épaules. 
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Tenez compte de vos besoins et de vos désirs personnels 
Vous ressentirez peut-être vous-même le désir d’une vie sexuelle sans trouver une satisfaction auprès de votre partenaire. Il est peu probable que ce besoin disparaisse d’un jour à l’autre et ce n’est pas égoïste d’essayer de le satisfaire. Différentes solutions sont envisageables, dont la recherche de rapports sexuels hors du couple ou le choix de la masturbation. Certaines personnes s’y refusent pour des raisons d’ordre moral ou religieux, et elles préfèrent canaliser leur énergie dans d’autres directions. 
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Consultez un médecin sur les traitements possibles
Il y a des malades qui se comportent de façon agressive au cas où leurs désirs sexuels ne sont pas satisfaits. Si vous craignez de ne pas contrôler la situation, faites intervenir le médecin. Il pourra prescrire des médicaments qui agissent sur la demande sexuelle de votre partenaire, en surveillant le risque d’effets secondaires. Il vous faut en tout cas une solution qui garantit au mieux votre sécurité. 
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Parlez de vos sentiments avec une personne de confiance 
Essayez de décrire vos problèmes et vos sentiments à une personne de confiance. Si vous êtes mal à l’aise pour en parler à un membre de la famille ou à un ami proche, vous discuterez peut-être plus facilement avec un professionnel, un travailleur social, un psychologue ou un médecin, qui comprend les troubles de la personne malade et vos problèmes. Celui qui vous écoute vous aide à démêler vos sentiments, à vous libérer de vos émotions par le rire ou les pleurs. De même, des échanges dans le cadre d’un groupe de parole vous feront comprendre que vous n’êtes ni seul ni anormal. Parler à d’autres personnes ne va probablement rien changer à la situation, mais vous aide à prendre du recul et à réfléchir sur vos choix. 


Activités et exercices physiques

1. Introduction

«Stéphane ne me laisse préparer aucun repas toute seule. Il faut toujours qu’il m’aide. Il m’arrive d’avoir à refaire quelque chose discrètement derrière lui ou de mettre la dernière main au travail, mais cela n’a pas d’importance. Une fois, j’ai découvert un seau rempli d’eau et de pommes de terre pelées qui avaient pourri. L’odeur était horrible. Stéphane avait dû décider de m’aider un grand coup et il les avait pelées d’avance. Pourtant, j’apprécie bien son aide. Un jour où je le lui ai dit, il a souri et il a répondu : «Je me demande comment tu faisais avant !» 
Qu’il s’agisse de tâches domestiques ou de loisirs, les activités nous aident à structurer nos journées, permettent des contacts avec les autres et nous révèlent notre personnalité. Pour les personnes souffrant de la maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée, beaucoup d’activités et de passe-temps sont impossibles. Tout au moins leur pratique est limitée par des problèmes de concentration, des difficultés physiques et des troubles de la mémoire. Elles manquent souvent d’initiative ou ont de la peine à entreprendre seules une activité (voir Apathie). Comme elles bougent moins, leur condition physique se détériore et elles s’ennuient. 

L’exercice physique et les activités sont bénéfiques pour les personnes malades, et cela de plusieurs façons. Il s’agit de préserver leur indépendance, de maintenir et de stimuler leurs capacités mentales et physiques, et de dépenser de l’énergie, ce qui favorise le sommeil nocturne. En encourageant la personne malade à montrer de l’intérêt pour quelque chose, à rester active et à faire de l’exercice, vous l’aidez à mener une vie aussi normale que possible. 

2. Trouver des activités qui plairont à la personne 
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Encouragez la personne à participer aux tâches quotidiennes
La participation aux tâches domestiques donne un sens à l’activité de la personne et lui apporte le sentiment de son importance. Encouragez-la à effectuer des travaux d’entretien ou de jardinage, même si le travail n’est pas à faire ou s’il faut le refaire après : essuyer la table, enlever la poussière, repasser, éplucher, laver la voiture, balayer les feuilles. Ces activités sont valorisantes pour la personne elle-même, si vous lui donnez confiance en elle en montrant combien vous appréciez son aide. C’est l’occasion d’agir ensemble et, si l’objectif est simple et concret, la personne éprouvera du plaisir. Ses possibilités se réduiront avec l’évolution de la maladie, mais elle fera volontiers des activités à caractère répétitif, comme de remplir des boîtes ou plier des torchons. 
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Essayez de trouver une activité qui fera plaisir à la personne
En tenant compte de ses goûts et de sa personnalité, vous chercherez de nouvelles activités. Assistez la personne pour qu’elle mène son projet à bien et simplifiez-en les objectifs : tricoter des écharpes au lieu de pulls, modifier les règles d’un jeu de société, préparer des gâteaux ensemble, faire du vélo d’appartement, manipuler et classer les cartes par couleurs au lieu de faire une partie. La personne pourra prendre plaisir à une activité pourtant difficile. Une personne dont le métier est manuel se plaira à préparer les repas ; celle qui s’intéresse à des objets délicats aimera faire des collections ou arranger des bouquets. Pour tous la peinture est un moyen d’expression que vous pourrez proposer pendant longtemps. Le choix des activités dépendra de votre temps disponible et de vos moyens financiers, comme de l’intérêt et des capacités de la personne malade. Offrez avant tout un moment de plaisir et ne vous focalisez pas sur le désir d’une réalisation parfaite. 
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Proposer des exercices physiques
Des exercices peuvent être exécutés en toute sécurité par la plupart des personnes, par exemple ceux qui vous sont proposés ci-contre. Pour connaître toute contre-indication, consultez un médecin, et notamment en cas d’hypertension artérielle ou de troubles cardiaques. 

3. Exercices

The exercises on the following pages can be safely performed by most people. However, if the person suffers from a disorder such as heart disease or uncontrolled blood pressure, you should first check with your doctor that there is no risk. 

4. Éviter le découragement, la frustration et l’ennui

Pour éviter la frustration et le découragement chez la personne malade, il vaut mieux limiter la durée des activités à une quinzaine de minutes. Demandez-vous si la personne est en mesure de réaliser l’activité. En cas de besoin, offrez votre aide, mais sans trop en faire, et interrompez l’activité aux premiers signes de fatigue ou de frustration. Les activités mentales et physiques consomment eau et sucre dans le sang : pensez à offrir un peu d’eau ou un jus de fruits et éventuellement un morceau de gâteau pendant une pause. 

5. Dix exercices pour les personnes malades et leurs aidants

Asseyez-vous face à face dans une pièce bien aérée, et faites les exercices ensemble. Donnez les instructions clairement et lentement. Commencez avec trois ou quatre exercices et répétez-les dix fois au plus. Élargissez le programme peu à peu. Ne dépassez pas vingt minutes par séance. Proposez deux séances par jour si la personne y prend plaisir, et prévoyez différents groupes d’exercices. Encouragez la personne avec patience. Un fond musical peut rendre les exercices plus agréables. Attendez trois semaines environ pour constater des résultats. 

· Étendre les bras - inspirer
Baisser les bras - expirer 

· Soulever l’épaule gauche - inspirer
Baisser l’épaule gauche - expirer
Répéter avec l’épaule droite
Soulever les deux épaules - inspirer 

· Pencher la tête en arrière - inspirer
Baisser la tête en avant - expirer
Tourner la tête à gauche - inspirer
Tourner la tête à droite - expirer 

· Pencher le buste sur les côtés - inspirer - expirer
Pencher vers l’avant - inspirer - expirer 
Tourner le buste à gauche et à droite - inspirer - expirer 

· Marcher assis 
lever le genou droit - inspirer
Poser le pied par terre - expirer
Lever le genou gauche - inspirer
Poser le pied par terre - expirer 

· Étendre les jambes 
Jambe gauche : inspirer - expirer
Jambe droite : inspirer - expirer
Les deux jambes : inspirer - expirer 

· Faire travailler les pieds 
Croiser les jambes
Faire tourner le pied à gauche et à droite 

· Faire travailler les mains 
Frotter, masser, presser, plier les doigts
Faire tourner les poignets 

· Inspirer fortement - expirer doucement et lentement 
Inspirer fortement - expirer fortement et rapidement 

· Debout sur la pointe des pieds - inspirer 
Plier les genoux jusqu’à être accroupi - expirer 

Conseillé et écrit par le Docteur Hanna Jedrkiewicz
Sécurité

1. Introduction

«Je m’inquiète beaucoup au sujet de mon père. La semaine dernière, il est allé se préparer une tasse de thé, puis il est revenu de la cuisine sans boisson, mais il avait ouvert le gaz et oublié de l’allumer. Heureusement, je m’en suis aperçue tout de suite et j’ai fermé le robinet. Mon frère va installer une cuisinière électrique équipée de deux voyants rouges qui s’allument lorsque l’appareil est en marche. Mon père en est ravi. Il dit qu’il n’a jamais apprécié les cuisinières à gaz.» 
D’après les troubles dont la personne est atteinte, vous vous alarmez sans doute en imaginant les dangers possibles. Ces dangers sont bien réels. Beaucoup de personnes malades souffrent des symptômes de la maladie, comme la perte de mémoire, la confusion et la désorientation, mais aussi de problèmes physiques, comme une mauvaise vue, une démarche chancelante et une audition défaillante. Elles se trouvent exposées à de nombreux dangers : prendre froid, se brûler, se couper, tomber, avaler trop de comprimés, s’électrocuter ou s’empoisonner, provoquer des incendies, des explosions de gaz. Il est impossible d’exclure tout risque d’accident, mais, sans priver la personne de liberté, il faut prendre des précautions pour sécuriser son environnement. 

Le plus important est que la personne malade se sente elle-même en sécurité. Des aménagements matériels ne suffisent pas forcément. S’ils sont inadaptés ou causent trop de changements, la désorientation sera aggravée. De plus, même avec un certain degré de liberté dans un environnement assez sûr, la personne ne se sentira peut-être pas tranquille. Pensez que tout lui paraît étrange : les personnes familières deviennent peu à peu des étrangers et ce qui est en train de se passer ou ce qui va se produire lui échappe (voir Angoisse et peur). À vous d’essayer de comprendre ce que la personne malade éprouve et avant tout de la rassurer, afin qu’elle réalise qu’elle n’a pas à s’inquiéter. 

2. Assurer un environnement sûr et un sentiment de sécurité
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Essayez de vous mettre à la place de la personne malade 
En essayant de vous mettre à sa place et de comprendre ce qu’elle éprouve, ou de voir les choses comme elle le ferait, vous pourrez prévenir des accidents, anticiper ses peurs et la rassurer de façon appropriée (voir Angoisse et peur, voir Hallucinations et délires). 
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Enfermez objets et produits dangereux 
Enfermez tous les objets dangereux, comme les couteaux, les appareils électriques et les produits de nettoyage dans la cuisine, les articles de jardinage et les produits ménagers dans le garage ou dans le sous-sol, tous les médicaments dans une armoire spéciale. Vous encouragerez la prise autonome des médicaments, en plaçant à chaque fois la quantité exacte dans un pilulier ou un semainier. 

Dans certains cas, il sera plus simple de fermer l’accès à des secteurs ou à des pièces qui présentent des dangers. 
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Le mobilier, les installations et les mains courantes
Essayez de ne pas encombrer l’espace pour ne pas gêner les déplacements, sans créer pourtant à domicile l’ambiance d’un hôpital. Les mains courantes aident les personnes à se déplacer dans la maison, elles réduisent le risque de chute et augmentent la confiance en soi (voir Soulever et déplacer la personne malade). Vérifiez que les meubles et les installations sont solides et ne présentent pas d’angles aigus. Il faut bien fixer les tapis et veiller à ce que leurs bords ne se relèvent pas. Il vaut mieux ne pas cirer les sols, pour limiter le risque de glissade. 
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Les verrous et la sécurité
Fixez des verrous aux portes donnant sur l’extérieur, pour empêcher que la personne malade ne sorte sans qu’on s’en aperçoive. Vérifiez pourtant si ces verrous s’ouvrent facilement en cas d’urgence. Installez également des verrous aux fenêtres dont la largeur permettrait de passer à l’extérieur, la personne malade pourrait bien l’essayer un jour. 
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La lumière et le chauffage
Il est conseillé de garder une lumière allumée entre la chambre à coucher de la personne et les toilettes ainsi que la salle de bains. Si elle a des problèmes de vue ou si elle tend à se promener la nuit, vous pourrez fixer une bande réfléchissante sur les bords des meubles. Vérifiez que les radiateurs sont solidement fixés, qu’il y a des dispositifs de sécurité devant le foyer et que les canalisations chaudes sont recouvertes pour empêcher les brûlures. 
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Contrôlez les appareils électriques et enlevez les fils qui traînent 
Vérifiez la sûreté des appareils électriques : pas de fils dénudés, boulons bien vissés, prises solidement fixées au mur, etc. Il existe des caches en plastique pour les prises de courant. Disposez les fils des appareils électriques, des lampes et des téléviseurs, de sorte que la personne malade ne puisse les accrocher et faire une chute. Il suffit parfois de réduire la longueur du fil. Ce serait une bonne idée que d’enlever les appareils électriques comme le rasoir, le sèche-cheveux, le fer à friser et même le radiateur électrique de la salle de bains. 
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Vérifiez que la personne malade n’a pas froid
Les personnes malades risquent d’avoir froid sans s’en rendre compte. Un logement bien isolé, aéré et ensoleillé serait évidemment le mieux, mais il existe des moyens simples pour s’assurer que la personne n’a pas froid. Vous pouvez placer son lit contre un mur intérieur, disposer des bourrelets isolants aux endroits stratégiques pour empêcher les courants d’air et préchauffer le lit à l’aide d’une bouillotte, mais vérifiez qu’elle n’est pas trop chaude ou couvrez-la d’une serviette. Si vous utilisez une couverture chauffante, veillez à bien couper le courant ou à la débrancher avant que la personne malade ne se couche. Si cette personne sort par temps froid, vous veillerez à ce qu’elle se couvre la tête et porte des vêtements chauds, des gants, des bas et des souliers appropriés. 

Si la personne tombe et si le problème vous semble sérieux, n’essayez pas de la faire bouger et ne lui donnez rien à boire. Elle aura peut-être besoin plus tard d’un anesthésiant. Veillez à ce qu’elle ne prenne pas froid et appelez une ambulance. 

Si la personne se brûle ou s’ébouillante, faites couler de l’eau froide sur la zone touchée pendant au moins dix minutes, pour réduire la chaleur de la peau et diminuer les douleurs. Enlevez tout ce qui peut serrer, comme les bagues, les montres, les bijoux. N’appliquez aucune pommade, mais couvrez la plaie d’un tissu qui ne peluche pas. Contactez ensuite le médecin ou conduisez la personne à l’hôpital. 

Vivre tout seul

1. Introduction

«Un des problèmes auxquels mon père se trouve confronté, c’est la solitude et l’isolement. Il n’a pas de conversation. Il ne fait plus marcher la télé ou la radio, ne lit plus de journal et ne reçoit plus de visites de ses amis. Je peux rester deux ou trois heures avec lui, mais deux minutes après mon départ, il a déjà oublié que j’étais là. Pour remplir ce vide, il me téléphone. Mais pas seulement une ou deux fois par soirée. Son record, c’est vingt-deux fois en une demi-heure, mais à chaque fois que je décroche, il ne dit rien parce qu’il ne se rappelle plus pourquoi il a appelé.» 
Il y a des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou de maladies apparentées qui vivent seules. C’est souvent le cas dans les débuts de la maladie. Ceux qui prennent soin d’elles ne réussissent pas toujours à leur trouver un autre lieu de vie, mais souvent aussi les intéressés refusent de quitter leur domicile, et il n’est pas indiqué de décider des changements à la légère. Il peut être difficile de s’occuper d’une personne qui n’habite pas la même maison, et tout particulièrement quand elle habite une autre ville ou une autre région. Vous faites alors de longs trajets pour lui rendre visite et vous en êtes réduit à vous appuyer sur les récits des autres pour savoir comment elle fait face à la situation. Vous éprouverez de l’angoisse et un sentiment de culpabilité. Pour aggraver les choses, vous serez limité dans votre volonté d’agir si la personne n’est pas prête à tolérer de l’aide. À tel ou tel moment, vous serez peut-être amené à chercher une autre solution, mais là où vous en êtes, vous avez à prendre un certain nombre de mesures pour faciliter la vie de la personne à son domicile, une vie aussi indépendante et aussi remplie que possible. 

2. Faire face lorsque la personne malade vit seule
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Étudiez toutes les mesures de sécurité nécessaires
À côté des mesures générales de sécurité (voir Sécurité), il faut prendre quelques précautions supplémentaires si la personne malade vit seule :

· pour prévenir les inondations, étudiez l’installation d’un arrêt automatique de l’écoulement des robinets, et assurez-vous que les baignoires et les lavabos sont munis d’un trop-plein ; 

· contrôlez les sécurités du système de chauffage. Un système automatique est préférable ; 

· tâchez d’éliminer les chaussures usées, qui pourraient provoquer une chute ; 

· contrôlez l’installation électrique. On peut avoir à la réviser, si la personne vit depuis longtemps dans le logement et si les câbles sont usés. L’état des ampoules doit être contrôlé régulièrement. Plongée dans l’obscurité, la personne risque de s’affoler ; 

· vous pouvez rappeler à la personne de faire ou de ne pas faire quelque chose en votre absence, en fixant des messages aux endroits voulus (voir Communication) ; 

· demandez à un voisin s’il veut bien surveiller la personne, la maison et les gens qui y entrent. Si un malade ne reconnaît plus personne, il peut faire entrer n’importe qui ; 

· trouvez un mécanisme de fermeture des portes et des fenêtres assurant un maximum de sécurité ; 

· essayez d’obtenir un double des clés qui vous servira en cas d’urgence. 

[image: image38.png]


Organisez les contrôles de santé et la prise des médicaments
Comme la personne malade ne se rend pas bien compte de ses problèmes de santé, prévoyez les rendez-vous chez le médecin ou demandez sa visite à domicile. Si elle doit prendre des médicaments, elle risque d’en avaler trop, de les oublier ou de se tromper. Vous pourrez lui laisser des messages ou lui téléphoner pour lui rappeler la prise de médicaments. Les conditionnements à l’unité sont pratiques. Piluliers ou semainiers rendent des services : les comprimés y font l’objet d’une présentation séparée, la prise du médicament y est indiquée et la personne malade et les aidants voient tout de suite ce qui a été pris. Si aucun des systèmes n’est efficace, demandez à quelqu’un de surveiller la prise quotidienne des médicaments. Retirez les médicaments périmés ou superflus, pour éviter toute confusion concernant le produit à utiliser. 

[image: image39.png]


Hygiène alimentaire
Vous verrez s’il faut conseiller la personne malade en matière d’alimentation, s’il faut lui faire les courses, préparer, voire surveiller ses repas, le tout en fonction de ses capacités. Vérifiez que les aliments pourris ou gâtés sont bien jetés, que les déchets de cuisine se retrouvent à la poubelle, que les poubelles et les chaises percées sont vidées et désinfectées, que les animaux sont nourris et sortis. 
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Visites et appels téléphoniques
Les visites régulières et les coups de téléphone sont indispensables, car ils permettent de s’assurer que la personne malade n’a pas eu d’accident ou qu’il ne lui manque rien. Vous saurez la façon dont elle fait face à la situation et quelle aide convient le mieux à mesure que les besoins changent. Une visite empêche l’isolement d’une personne et lui indique le temps qui passe en créant une routine (voir Désorientation). Il se peut également que ce soit là l’unique contact de la personne malade avec d’autres ou sa seule occasion de sortir et de prendre un peu l’air. 
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Aidez la personne malade à régler les affaires courantes 
Discrètement, expliquez aux commerçants la situation, prévenez-les que la personne peut quitter le magasin sans avoir payé. Vous chercherez alors avec eux un arrangement qui permettra d’éviter un drame ou une blessure d’amour-propre. Pour le paiement des factures, proposez de vous en occuper et de tenir les comptes, de mettre en place des prélèvements automatiques ou de vous faire établir une procuration, qui vous autorisera de façon officielle à agir au nom de la personne malade. Vous pourrez également avertir les entreprises de services, pour qu’elles se montrent compréhensives et ne refusent pas tout de suite de continuer leurs services ou pour qu’elles ne coupent pas sans savoir le gaz et l’électricité. 
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Prévoyez un moyen d’identification de la personne
Veillez à ce que la personne malade porte toujours sur elle un moyen de l’identifier (un bracelet ou une gourmette par exemple). Il vaut sans doute mieux y faire apposer le nom d’un voisin ou d’un ami. Vous devriez disposer d’une photo récente de la personne, facile à montrer, facile à fournir aux services de recherche et à la presse (voir Errances). 


Aider les enfants

1. Introduction

«Je sens que je devrais être triste au sujet de ma grand-mère, parce que je l’aime. Mais il y a des moments où j’en ai vraiment assez, parce qu’elle vit avec nous. Elle a changé toute ma vie. Je dois partager une chambre avec mon frère et supporter tout le temps les questions de ma grand-mère. Des fois, je me sens coupable, parce que ce n’est pas de sa faute. Mais cela m’aide de pouvoir en parler en tête-à-tête avec ma mère.» 

«Mon grand-père vit avec nous, et parfois il fait des choses qui sont vraiment gênantes. Une fois que j’étais avec mes copains, il est entré dans ma chambre et a commencé à enlever ses vêtements. J’étais trop gêné pour expliquer la situation et, des semaines durant, tout le monde en a ricané à l’école. J’ai fini par leur dire qu’il souffre de la maladie d’Alzheimer, en leur expliquant ce qu’implique cette maladie et la plupart d’entre eux ont compris le problème.» 

«J’ai l’impression d’avoir beaucoup changé. Il me semble avoir bien plus de 14 ans. Ma mère a continué à me traiter comme un enfant. Tout son temps et son énergie tournaient autour de mon père. En fin de compte, la situation a changé lorsque je lui ai dit que j’avais l’impression que je ne perdais pas seulement mon père, mais aussi ma mère. Nous avons alors discuté jusqu’à deux heures du matin. Dorénavant, nous nous parlons beaucoup et elle me traite davantage en adulte.» 

«Tous les soirs, après avoir fait mes devoirs, j’aide mon père à s’occuper de ma mère. Ma sœur ne nous aide jamais. Elle est plus âgée que moi et elle sort tout le temps. Je pensais qu’elle n’était pas obligée de participer aux soins. Un soir, nous en avons discuté et j’ai constaté qu’elle est vraiment bouleversée, bien plus que moi, il me semble. Elle a pleuré et elle m’a dit combien sa mère lui manquait et combien elle a de la peine de la voir ainsi. Je souhaite toujours qu’elle nous aide davantage, mais je la comprends mieux maintenant.» 
La présence des enfants peut avoir un effet apaisant sur les personnes malades. Ils sont capables d’être attentifs et très patients du moment qu’ils comprennent ce qui se passe. Mais bien des parents ne s’en rendent pas compte et essaient de les protéger en prétendant même que tout va bien. La plupart des enfants remarquent cependant très vite que quelque chose ne tourne pas rond. Ils peuvent réagir de multiples façons. Les uns penseront que c’est en quelque sorte de leur faute si la maladie a frappé, les autres seront effrayés par le comportement bizarre ou inhabituel de la personne malade. 

2. Aider les enfants face à un proche atteint de ces maladies
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Expliquez-leur la maladie, rassurez-les et offrez-leur votre soutien
Donnez à vos enfants des livres à lire ou à consulter. Expliquez-leur ce qu’est la maladie, parlez-leur des troubles qu’ils observent et encouragez-les à poser des questions. Soyez simples et honnêtes à chaque fois que c’est possible, discutez avec eux des changements au fur et mesure qu’ils se produisent. Comme vous êtes absorbé par les soins à prodiguer à la personne malade, vous négligez peut-être les besoins de vos enfants ou alors vous sous-estimez leurs problèmes. Essayez donc de leur accorder votre attention, car c’est essentiel. 

Il est important de rappeler aux enfants que le comportement de la personne n’est qu’un effet de la maladie et ne les vise pas personnellement. Quelques jeunes enfants s’imaginent qu’ils ont dit ou fait quelque chose qui a provoqué la maladie, et il faut donc leur dire que ce n’est pas du tout de leur faute. Parfois un autre membre de la famille expliquera les problèmes mieux que vous, et l’enfant lui parlera éventuellement plus facilement. Les relations peuvent changer au cours de la maladie. Il est possible que certains membres de la famille s’éloignent les uns des autres, alors qu’ils établissent des liens plus étroits avec d’autres personnes. 
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Encouragez les enfants à informer leurs amis et leurs enseignants
Encouragez vos enfants à expliquer la situation et leurs sentiments à leurs amis et à leurs enseignants. Les enfants sont souvent gênés par un comportement déplacé devant leurs amis. Vous les aiderez en leur donnant les moyens d’expliquer les problèmes, en veillant à ce que leurs amis se sentent les bienvenus chez vous. 

Rencontrez les enseignants pour éviter des malentendus et pour échanger des informations. S’ils veulent bien comprendre le problème, ils pourront apporter leur aide à vos enfants pour qu’ils s’organisent et se sentent à l’aise dans leur scolarité. 


D) Les troubles de l’humeur


Agitation et nervosité
1. Introduction

«Ma mère arpentait le séjour, elle remettait les coussins en place, elle déplaçait les objets, ouvrait et fermait les tiroirs du buffet. Mon épouse était à bout de nerfs. Alors j’ai eu une idée. Je suis monté, et j’ai sorti toutes les serviettes propres de l’armoire. J’ai rapporté les serviettes défaites à ma mère et je lui ai demandé de les plier, en prétextant que mon épouse et moi-même n’en avions pas le temps. Elle a commencé tout de suite et petit à petit son agitation a diminué.» 
Lorsqu’elles sont agitées et nerveuses, les personnes malades ne tiennent pas en place et sont irritables. Elles peuvent arpenter les pièces ou courir à travers la maison en manipulant toutes sortes d’objets, en déplaçant des ustensiles de cuisine, en changeant la disposition des meubles, en ouvrant tous les robinets. Ce comportement est lié aux atteintes cérébrales et non à quelque chose qui est arrivé ou que vous avez fait. Mais vous pouvez être mal à l’aise et pareillement nerveux, ainsi que les autres membres de la famille. Face à un comportement agité ou à une grande nervosité, gardez votre calme et transmettez-le à la personne malade. 

2. Faire face à l’agitation et à la nervosité

Lorsqu’une personne malade est agitée ou nerveuse, n’essayez pas de la retenir ou de l’immobiliser. Dans ces moments-là, une personne peut faire preuve d’une force extraordinaire. En vous prenant par le bras, elle peut déjà vous faire très mal. Laissez-lui beaucoup d’espace libre, parlez-lui doucement et d’une voix calme. Voyez d’abord si quelque chose lui fait mal, par exemple un caillou dans une chaussure. Parfois, il suffit de lui donner un objet à manipuler, comme un mouchoir, ou de lui suggérer une activité utile, comme l’épluchage des pommes de terre. Pour la calmer, pensez à lui donner à boire, dans un gobelet incassable. Ne vous faites pas de reproches. Le plus souvent, votre attitude n’est pas en cause dans la nervosité ou dans l’agitation de la personne malade. 

3. Prévenir l’agitation et la nervosité

Vous obtiendrez peut-être des résultats en réduisant la consommation de thé, de café et de chocolat chaud, boissons excitantes, sauf indication contraire bien sûr. Vous veillerez également à préserver un environnement apaisant, en évitant une surcharge d’activités, l’excès de bruit, des changements inutiles, la présence d’un trop grand nombre de personnes à la fois, etc. Si l’agitation revient régulièrement, ou si la personne devient très agitée, le médecin pourra toujours lui prescrire des médicaments, mais les effets secondaires ne sont pas exclus. 

Colère

1. Introduction

«En entendant des voix exaspérées dans la cuisine, je suis allée voir ce qui pouvait bien se passer. Je suis arrivée juste à temps pour voir ma petite-fille s’en aller en claquant la porte derrière elle et en criant : «J’en ai assez. Je rentre chez moi». Mon mari criait quelque chose à mon intention, mais je n’ai pas réussi à le comprendre tout à fait, et il s’est rendu dans le séjour en affichant un air fâché. J’ai vu alors un carton sur l’armoire : la partie supérieure était à moitié arrachée, et le sol baignait dans le lait. J’ai nettoyé la cuisine et je suis retournée dans le séjour, où j’ai été accueillie par un charmant sourire de mon mari.» 
Lorsqu’elle se met en colère, la personne atteinte de maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée peut se mettre à crier et à lancer des objets avec violence, ce qui pour vous est très inquiétant. Vous serez triste et blessé face à ce qui ressemble à un changement du caractère de la personne. En plus, les accès de colère provoquent des perturbations dans l’entourage. Les enfants risquent de s’en sentir responsables. Souvent, ces accès de colère paraissent déplacés et disproportionnés, réaction trop vive face à un incident plutôt mineur (voir Réactions excessives). 

Pourtant la colère offre à la personne malade un moyen à sa portée pour s’affirmer et s’exprimer. Elle se fâche sans doute parce qu’elle a eu à demander votre aide pour ce qu’elle avait l’habitude de faire toute seule. Si la cause de l’incident vous reste cachée, vous pouvez intervenir pour diminuer la fréquence des accès de colère. 

2. Faire face à la colère

Il vous sera probablement difficile de rester calme et de ne pas vous sentir visé. Certains s’efforcent de compter jusqu’à dix avant de réagir. Mais surtout, rappelez-vous que l’accès de colère est très probablement une conséquence de la maladie. La personne redevient très souvent aimable et affectueuse quelques instants plus tard, soit par oubli, soit par un changement d’humeur (voir Brusques changements d’humeur). Si vous réussissez donc à distraire la personne malade, elle oubliera sa colère. Ne la contrariez pas, ne la prenez pas de front, n’alimentez pas sa colère : elle a besoin pour son amour-propre que son comportement lui semble justifié. La personne demeure pourtant responsable de ses actes, vous avez le droit de marquer des limites à ne pas dépasser. 

3. Prévenir la colère

[image: image45.png]


Cherchez ce qui a pu déclencher de l’irritation, afin de l’éviter à l’avenir
Parfois on découvrira ce qui a provoqué la colère en réfléchissant à ce qui s’est passé avant l’incident. Par exemple, ne rangez pas tout en passant derrière la personne ou ne la critiquez pas. Elle a besoin d’être encouragée et non pas déstabilisée. Elle supporte mal d’avoir à attendre, chez le médecin ou dans les magasins. Prenez garde que son impatience ne tourne à la colère. Si l’irritation semble venir d’un sentiment d’échec, adaptez l’activité en cours. Apportez de l’aide et évitez le retour de la même situation. 
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N’intervenez pas inutilement et n’exagérez pas l’importance de menus détails
Si la personne malade se comporte de façon un peu étrange, vous serez tenté de l’arrêter et de reprendre vous-même les choses en main pour continuer de la façon que vous jugez correcte. C’est probablement superflu, et votre intervention risque de se terminer par un accès de colère. Par exemple, une dame continue à mettre la table tous les jours pour six personnes, comme autrefois quand les enfants étaient là. Pourquoi s’en irriter ? Est-il nécessaire de débarrasser aussitôt les couverts en trop ? 
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Évitez de prendre un air supérieur ou un ton autoritaire
Sans vous en rendre compte, vous pouvez adopter un air protecteur et supérieur ou un ton autoritaire. La personne malade interprétera mal des instructions ou des suggestions utiles et y verra des reproches ou une volonté de la traiter comme un enfant. Ce qui serait acceptable pour d’autres, la personne malade le rejettera. À cause de ses propres problèmes et de son état de dépendance, elle est particulièrement sensible. Essayez de vous exprimer d’une façon différente. Par exemple, au lieu de « Mets ton manteau », vous pourriez lui dire « Voici ton manteau. Laisse-moi t’aider à le mettre ». Ainsi vous ne lui offrez pas l’occasion de s’opposer violemment à un ordre, vous lui faites une proposition. 


Angoisse et peur

1. Introduction

«Imaginez la situation suivante : vous vous réveillez dans une pièce que vous ne reconnaissez pas. Vous voyez des mains ridées et tachetées sur le couvre-lit, et non pas vos mains jeunes et fermes. Mais ces mains semblent bien attachées à vos bras. C’est très embarrassant. Une femme entre deux âges entre dans la chambre, une tasse de thé à la main. Elle dit : «Bonjour maman. C’est mercredi. C’est la journée où tu vas au foyer de jour.» Vous n’avez qu’une seule fille, elle n’a que dix-sept ans, alors qui est cette femme qui a dépassé la cinquantaine et vous appelle maman ? Et un foyer de jour, qu’est-ce que c’est ?» 
Souvent, les personnes atteintes de maladie d’Alzheimer ou de maladies apparentées ont peur et se montrent anxieuses. Cet état peut résulter de nombreuses causes. Les personnes deviennent anxieuses parce qu’elles mélangent des éléments du passé et du présent. Par exemple, une dame est inquiète tous les jours à la même heure pour des enfants qui doivent rentrer de l’école. Des personnes sont effrayées par des hallucinations ou des illusions (voir Hallucinations et délires). Ou bien encore, l’ambiance générale qui règne dans le foyer les rend anxieuses. Une autre cause possible est la vie dans un monde sujet à des changements constants. Il faudra considérer les soucis et les peurs que bien des gens éprouvent, par exemple, à l’égard du futur. 

Il n’est malheureusement pas toujours possible de déterminer la cause exacte de la peur ou de l’anxiété. Vous vous affligerez en voyant que la personne dont vous êtes responsable est inquiète ou apeurée. Vous éprouverez un sentiment d’impuissance parce que vous ne savez quoi faire. Mais il n’est pas absolument nécessaire de comprendre la cause de l’angoisse pour donner de l’aide. 

Vous pouvez toujours rassurer la personne, vous montrer affectueux à son égard et exprimer votre préoccupation. Vous verrez que vous pouvez également adopter des attitudes qui permettront d’éviter la montée de l’angoisse. 

2. Faire face à l’angoisse et à la peur
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Soyez rassurant
Si la personne malade semble apeurée ou anxieuse, vous pourrez la rassurer en lui expliquant que vous comprenez ce qu’elle doit ressentir, mais qu’elle n’a aucune raison de s’inquiéter. Si elle ne semble pas comprendre ce que vous lui dites, tenez-lui simplement la main ou entourez-lui les épaules de votre bras. Lorsque la personne voit des hallucinations qui lui font peur, il vaut mieux ne pas prétendre que vous voyez la même chose et ne pas essayer non plus de la convaincre qu’il n’y a rien (voir Hallucinations et délires). 
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Essayez de répondre tant aux sentiments qu’aux paroles
La personne malade peut avoir des difficultés à s’exprimer. Ses paroles ne reflètent pas forcément la cause réelle de l’angoisse ou de la peur. Un exemple : si la personne a l’air inquiète et si elle demande constamment « Combien de temps ? », vous pourrez croire qu’elle veut dire « Combien de temps jusqu’au dîner ? ». Mais cela pourrait tout aussi bien signifier « Tu seras partie pendant combien de temps ? » ou « Pendant combien de temps pourras-tu encore t’occuper de moi ? ». Mieux vous connaissez la personne et mieux vous comprendrez ce qu’elle veut vraiment dire. Mais vous pouvez toujours répondre à l’émotion qu’elle exprime en la rassurant, en lui montrant que vous prenez soin d’elle et que vous ne l’abandonnez pas. 
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Créez une diversion ou supprimez la source de l’angoisse si vous la connaissez
Si vous réussissez à distraire la personne, elle oubliera peut-être ses peurs et ses angoisses. La cause de ces émotions est souvent difficile à trouver. Mais si vous pensez l’avoir découverte, vous pouvez l’éliminer : enlever un objet de décoration, un tableau, un miroir, réduire le nombre de personnes qui se trouvent dans une pièce, améliorer l’éclairage afin de faire disparaître les ombres, etc. Une autre solution consiste à éloigner la personne de la source de ses troubles. 
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Consultez un médecin
Les médicaments contre l’anxiété sont efficaces, mais il ne faut y recourir que si l’anxiété est vraiment profonde et si toutes les autres options se sont révélées inefficaces. Il reste toujours le problème des effets secondaires qui peuvent se présenter, comme une confusion accrue chez la personne malade. 

3. Prévenir l’angoisse et la peur
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Expliquez régulièrement qui est telle ou telle personne et ce qui se passe
Soyez rassurant, expliquez ce qui est en train de se passer et qui sont les personnes présentes ; ainsi l’anxiété diminuera. Même si la personne ne comprend pas ce que vous lui dites, elle sera probablement rassurée par l’expression de votre visage et l’intonation de votre voix. 
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Entretenez un environnement stable et respectez une routine
Un environnement et une routine stables permettront probablement à la personne de se sentir plus en sécurité. Si elle ne reconnaît pas toujours les personnes et les lieux qui lui sont familiers, elle pourra ainsi s’accrocher à quelques repères. 
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Rappelez-vous que la personne malade est sensible à l’ambiance
Même si une personne a des difficultés à communiquer, elle demeure très sensible à l’ambiance qui règne autour d’elle. Une atmosphère tendue favorise un sentiment d’insécurité et met la personne mal à l’aise. Vous ne pouvez garantir une harmonie constante chez vous, et il n’est pas réaliste de prétendre que tout va bien si ce n’est pas le cas. Mais il faut être conscient que la personne sera affectée par l’atmosphère qui règne et qu’il faudra donc la rassurer. 

Apathie

1. Introduction

"Au cours de l’année dernière, ma mère a eu de la peine à s’occuper de façon organisée. Si elle était livrée à elle-même, elle passerait la plus grande partie de la journée assise dans son fauteuil. Mais j’ai découvert qu’elle aime bien une activité comme le tri de la boîte à couture, une fois que j’ai réussi à la faire commencer." 
Pendant des heures, une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée peut demeurer immobile dans un fauteuil ou rester sans avoir envie de rien faire. Elle s’arrête de parler et se replie sur elle-même, peut-être à cause d’une difficulté à communiquer. 

Même si ce comportement ne vous crée pas de problème, vous serez inquiet pour le bien-être de la personne. Elle peut avoir l’air malheureux ou semble avoir perdu le goût de vivre. La maladie en est bien la cause : le centre de la motivation serait une des premières zones atteintes dans le cerveau. La personne est indifférente à ses centres d’intérêt habituels et perd toute initiative. Mais avec un peu de patience et de persévérance, vous réussirez peut-être à éveiller son intérêt et à l’encourager dans une occupation. D’un autre côté, vous devrez accepter qu’à certains moments elle préfère vraiment rester seule. 

2. Faire face à l’apathie
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N’obligez pas la personne malade à faire quelque chose, s’il est évident qu’elle s’y refuse
Il ne sera pas toujours facile de convaincre la personne de faire ce qu’elle ne veut pas faire. En cas d’opposition, il vaut mieux ne pas insister, car l’agitation que vous provoquez risque d’annuler le bénéfice éventuel de l’activité. 
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Encouragez les activités dont la personne est capable et qui mobilisent à la fois le corps et l’esprit
La personne malade s’est peut-être repliée sur elle-même parce qu’elle se trouve confron-tée à des situations qui lui paraissent trop compliquées. Suggérez-lui des activités qu’elle peut réussir. Essayez de lui trouver une occupation qui l’oblige à bouger. Demandez-lui par exemple de vous aider à épousseter la maison ou à arroser les plantes. Dès que la personne aura commencé à bouger, elle se sentira peut-être de meilleure humeur et plus joyeuse. Vous verrez qu’il suffit souvent de suggérer juste ce qu’il faut et de lancer l’activité (voir Activités et exercice physique). 
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Essayez de mettre l’accent sur ce qui a été réalisé et n’insistez pas pour faire continuer l’activité
Essayez de vous concentrer sur l’aspect positif de ce qui a été réussi, en félicitant la personne pour ce qu’elle vient de faire au lieu de la critiquer parce qu’elle s’est arrêtée. Si vous exercez une pression pour la faire continuer, la personne sera portée à refuser lorsque vous lui suggérerez une nouvelle activité. 

Brusques changements d’humeur

1. Introduction

"Madame L. est arrivée dans la cuisine et s’est installée à table avec un sourire aimable. Au moment où sa fille versait du thé dans sa tasse, elle s’est levée tout d’un coup, sans raison apparente, et elle s’est mise à arpenter la cuisine avec agitation. Sa fille était effrayée, mais elle a calmement attiré l’attention de sa mère sur le thé. Madame L. a repris place à table et son visage a retrouvé une expression aimable et détendue." 

"Au foyer de jour, madame B. a demandé un mouchoir. Après l’avoir utilisé, elle ne trouvait pas de poche où le glisser : elle a jeté un coup d’œil autour d’elle, et elle l’a caché dans son soutien-gorge. Alors elle a éclaté de rire. C’était bien amusant, mais elle riait tellement qu’elle en avait les larmes aux yeux et elle semblait incapable de s’arrêter. Un soignant a interrompu son fou-rire en lui disant que le thé était prêt, et cette diversion lui a permis de s’arrêter de rire." 
Souvent, les personnes atteintes de maladie d’Alzheimer ou de maladies apparentées présentent des signes de tristesse ou de joie extrêmes dans des circonstances qui d’ordinaire ne provoqueraient pas une réaction pareille. Elles passent du rire aux larmes instantanément, sans raison apparente, glissant pour ainsi dire de l’un à l’autre : on parle de labilité de l’humeur. Ce comportement vous semblera étrange, voire inquiétant. Mais ne vous tourmentez pas, essayez seulement de le faire cesser. 

Vous avez peut-être déjà constaté de tels changements. Ils sont parfois tellement dramatiques qu’ils deviennent inquiétants. Mais ces émotions extrêmes sont causées par la maladie. Elles ne constituent pas une réaction à ce qui vient de se produire, et vous ne devez donc pas considérer que vous êtes personnellement visé. 

2. Faire face à de brusques changements d’humeur

Si vous gardez votre calme, vous réduirez la possibilité que le changement d’humeur se transforme en une réaction excessive (voir Réactions excessives). Il vous sera difficile de rester calme, surtout si la personne se comporte d’une façon agressive ou si elle emploie des expressions grossières, et vous vous sentirez probablement visé. Mais rappelez-vous qu’une émotion aussi subite et extrême est provoquée par la maladie et n’est pas dirigée contre vous. 

En calmant et en rassurant doucement la personne malade, vous pouvez réussir à sauver la situation. La personne a besoin d’être rassurée, car elle se trouve désorientée : elle ne sait pas pourquoi elle se comporte ainsi, mais elle ressent une émotion. En général, le rire ne pose pas de problème, mais la personne malade peut se sentir fatiguée par ses propres émotions, ou en avoir peur. Si elle oublie ce qui a déclenché l’émotion, elle devient très confuse. Elle a donc d’abord besoin d’être rassurée et soutenue. La recherche des explications viendra plus tard. En outre, vous ne devriez pas vous sentir responsable de ces changements d’humeur ou des émotions extrêmes. IIs ne signifient pas forcément que vous avez commis une erreur dans votre propre comportement. 

Dépression

1. Introduction

"José pensait qu’il était naturel que sa femme semble constamment attristée et qu’elle ait perdu tout intérêt pour le tricot, à cause de sa maladie et des difficultés qu’elle vivait. Mais le personnel du foyer de jour pensait qu’elle était déprimée. C’était bel et bien le cas, et quelques mois plus tard, après avoir suivi un traitement, elle paraissait beaucoup plus heureuse et elle s’était même remise à tricoter." 

"Le médecin questionnait Jean sur des signes de dépression, comme la perte d’appétit et d’intérêt, l’insomnie et le sentiment d’être sans aucune valeur. Jean répondait « Non » à chacune des questions, mais dans mon for intérieur je me disais : « C’est moi qu’il vient de décrire ». J’en ai ensuite parlé au médecin, et il m’a envoyée consulter un spécialiste qui a pu m’aider." 
Si la personne malade a l’air triste et si elle ne s’intéresse à rien du tout, vous pensez que c’est naturel, et d’une certaine façon vous avez peut-être raison. Après tout, la personne doit affronter de nombreuses pertes et elle ressent durement son incapacité et son manque d’autonomie. Vous-même, vous pouvez également être attristé par les changements survenus à cause de la maladie, vous jetez un regard pessimiste sur l’avenir et vous vous sentez seul. Un certain découragement est bien compréhensible, mais cette impression générale peut évoluer vers la dépression, au sens médical du mot. La dépression est une pathologie, qui se traite efficacement de nos jours. 

La personne malade qui souffre de dépression voit augmenter ses troubles du comportement et peut souvent devenir agressive. Vous éprouverez peut-être des difficultés à faire la différence entre certains symptômes de la maladie d’Alzheimer et la dépression. Il y a néanmoins des signes auxquels il faut prendre garde et dont le traitement soulagera la personne de souffrances inutiles. C’est pour cette raison que ce chapitre décrit en premier les signes d’une éventuelle dépression, et ensuite la façon de la combattre. En outre, il ne faut pas oublier que vous pouvez vous-même être victime d’une dépression (voir S’occuper de soi-même). 

2. Reconnaître une dépression

Les personnes malades souffrant en plus de dépression peuvent avoir des difficultés pour exprimer des sentiments complexes comme la tristesse, le découragement et le besoin de se dévaloriser. Elles feront des déclarations toutes simples, comme « Je suis à bout » ou « Ça m’est égal », pour essayer d’exprimer leur état. Chez les personnes qui ont des hallucinations (voir Hallucinations et délires), des voix leur disent qu’elles sont méchantes ou les hallucinations ont pour thème la culpabilité ou la mort. Il y a des signes fréquents qu’il faut surveiller. Pour que le diagnostic de dépression se justifie, il n’est pas nécessaire que tous les symptômes soient réunis. Le larmoiement et les maux de tête se remarquent parallèlement à la dépression, mais ils n’en sont pas les signes. Comme signes d’une dépression, il faut essayer de remarquer des changements prononcés dans le comportement de la personne, changements dans le tonus, l’appétit, le sommeil. Une perte d’intérêt soudaine pour des activités appréciées jusqu’alors est aussi un signe de dépression. 
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Les signes usuels à surveiller 
Une humeur dépressive, une perte d’intérêt ou de plaisir, une perte d’appétit, des troubles du sommeil, une incapacité de penser et de se concentrer, la fatigue, l’agitation, l’impression de ne rien valoir, un sentiment de culpabilité et des considérations répétées sur le suicide et la mort, l’inquiétude, des pensées négatives, un niveau d’activité réduit et un comportement réservé. 
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Les facteurs aggravants
Une dépression antérieure, l’isolement, un deuil, une perte d’emploi, un début de détériorations intellectuelles, un manque d’appui, une impression d’être abandonné et délaissé. 
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Autres maladies dont la dépression est un symptôme
Maladies cardio-vasculaires, dérèglements du métabolisme, manque de vitamine B12, fonctionnement déficient de la thyroïde, cancer et maladie de Parkinson, attaque d’apoplexie.
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Les symptômes associés
Le larmoiement, l’anxiété, des symptômes physiques comme des douleurs et des maux de tête, et une tristesse chronique. 

3. Faire face à une dépression 
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Consultez le médecin
Si le médecin diagnostique une dépression, il prescrira sans doute des médicaments. Le recours aux médicaments ne doit être considéré ni comme « l’ultime recours » lorsque toute autre tentative a échoué, ni comme « le remède miracle ». Bien au contraire, un médicament choisi avec soin soulagera suffisamment la personne malade pour vous permettre de dégager avec elle quelques-unes des causes sous-jacentes à son état dépressif. Il ne faut pas s’inquiéter au sujet de l’emploi d’antidépresseurs, ils n’entraînent pas de dépendance. Et les antidépresseurs d’aujourd’hui ne devraient pas avoir d’effets secondaires si le bon produit est administré avec le dosage correct. Vous n’obtiendrez pas nécessairement d’amélioration immédiate et l’effet complet ne se présentera qu’après deux mois de prise. Si le traitement est efficace, votre médecin vous conseillera peut-être de le poursuivre pendant une assez longue période, voire pendant plusieurs années. 
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Offrez votre soutien et votre compréhension 
Certaines personnes se trouvent un peu soulagées si elles ont l’occasion de parler de leurs problèmes. Si la personne dont vous prenez soin en est au début de la maladie, elle appréciera peut-être les conseils. Même si elle parle de ses problèmes et de ses sentiments pour tout oublier ensuite, son fardeau aura été moins lourd pendant un moment. Mais en raison des troubles du langage, tout genre de thérapie reposant sur la communication ne conviendra qu’à un faible nombre de personnes, ou à celles qui sont en train de vivre les premiers stades de la maladie. 

Parmi les autres formes de thérapie, on trouve celles qui s’appuient sur la musique et l’art. Votre médecin vous indiquera peut-être un thérapeute, mais il faudra qu’il connaisse les besoins particuliers des personnes désorientées. 
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Essayez d’interrompre le cycle dépressif
Souvent, la dépression accompagne une personne tout au long de la maladie d’Alzheimer, avec des phases plus ou moins aiguës. Il est d’autant plus important de l’aider à préserver sa dignité, une image positive d’elle-même et le maximum d’autonomie possible. L’entourage a un rôle à jouer pour éviter des rechutes. Il vous revient d’aider la personne à pratiquer les activités qui lui plaisaient, et même à trouver de nouveaux centres d’intérêt (voir Activités et exercice physique). Encourager la personne à jouer un rôle plus actif dans la prise de décisions concernant sa vie est valorisant pour elle et se répercute de façon positive sur son humeur. 

Frustration

1. Introduction

"Ma mère a toujours adoré préparer des gâteaux. Chaque vendredi soir, elle nous en apportait de sa fabrication. Mais depuis qu’elle vit avec nous, nous avons eu quelques surprises désagréables et elle s’est sentie de plus en plus frustrée. Elle en était très affectée et en fin de compte elle a dit qu’elle ne préparerait plus de gâteaux. C’est ma fille qui a trouvé la solution, en disant à ma mère qu’elle voulait apprendre à faire des gâteaux. Elles ont décidé que ma fille ferait le travail et que ma mère, « en tant qu’expert », surveillerait la bonne marche des opérations." 
Bien des symptômes de la maladie d’Alzheimer et des maladies apparentées se présentent comme des pertes, perte de la coordination des gestes, de la mémoire, de l’indépendance, de la capacité de communiquer et de contrôler sa propre vie. Les personnes atteintes se trouvent constamment placées devant l’évidence de ces pertes. Avec la progression de la maladie, elles sont de moins en moins capables d’exécuter des activités aussi quotidiennes que parler, s’habiller, manger. Elles deviennent de plus en plus dépendantes des autres, ce qui est complètement frustrant. 

Vous éprouverez de la frustration à votre tour, si vos efforts échouent ou si votre aide est mal accueillie, si vous ne comprenez pas la personne que vous aidez ou si elle ne vous comprend pas. Mais si vous arrivez à saisir ce qui provoque un sentiment de frustration chez cette personne, vous apprendrez à éviter les situations où elle serait mise en échec. 

2. Faire face à la frustration

L’humour réduit la tension qui surgit au moment où la personne malade se trouve en difficulté. Il vous est possible d’atténuer son sentiment de frustration si vous l’aidez à sauver la face, en attirant son attention sur le cocasse de la situation. Elle sentira que vous êtes de son côté, en complicité avec elle, que vous ne vous moquez pas d’elle : elle pourra se détendre. 

3. Prévenir la frustration

Une personne qui perd son autonomie ne ressent pas seulement de la frustration, elle perd aussi l’estime de soi parce qu’elle se croit dévalorisée. Elle se sentira mieux si elle réussit à exécuter toute seule un certain nombre d’opérations. Encouragez-la à agir par elle-même, aidez-la en décomposant la tâche par étapes : l’une après l’autre, elle les réussira. 

Pour permettre la réussite, montrez une manière simple de procéder dans un environnement calme et détendu. Par exemple, si la personne n’arrive pas à ouvrir un paquet de biscuits, vous serez tenté de le faire à sa place. Ce serait la priver d’une activité, peut-être d’un plaisir. Achetez plutôt un paquet de biscuits à ouverture facile et laissez à la personne le temps de l’ouvrir. Simplifiez les choix : la personne appréciera d’avoir à décider entre deux possibilités et elle saura gérer un choix limité. Écartez le risque d’un échec quand la personne malade se trouve en compagnie, pour lui épargner une humiliation. Ces façons d’agir l’aideront à éviter l’ennui et à préserver son autonomie. 

Hallucinations et délires

1. Introduction

"Lorsque mon mari fait des remarques à une personne dont il pense qu’elle est assise à côté de lui, je ne me mets pas à rire et je ne vais pas lui dire que personne n’est assis là. Je reste calme et je lui dis : "Es-tu sûr qu’il y a quelqu’un ? Est-ce que ce ne serait pas le dessin du rideau ?" 

"Ma sœur m’avait dit qu’un homme passait tous les jours et qu’il manipulait la poignée de la porte d’entrée. Un jour, juste après le passage du facteur, elle m’a dit que cela venait de se produire à nouveau, et elle était très inquiète. Je l’ai rassurée en lui disant que cet homme n’était pas un voleur, mais elle ne semblait pas convaincue. Comme je connais bien notre facteur, je lui ai demandé de sonner à la porte et de me remettre le courrier au lieu de le glisser dans la boîte aux lettres. Ma sœur continue à l’observer, mais elle semble moins anxieuse." 
À cause du mauvais fonctionnement de leur cerveau, les personnes atteintes de maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée ont une pensée qui s’éloigne assez souvent de ce que nous appelons la réalité. Une hallucination leur fait voir ou entendre des choses qui n’existent pas et qui sont généralement désagréables, et elles sont convaincues de la réalité de cette fausse sensation. Une illusion leur fait prendre un vêtement suspendu pour un être vivant qui leur fait peur. Elles construisent une interprétation, puisqu’elles continuent à penser et à raisonner. En commettant des erreurs dont elles ne sont pas conscientes, elles inventent et fabulent, particulièrement en mélangeant passé et présent. Aussi parle-t-on d’idées délirantes ou de délires. 

Certaines attitudes sont fréquentes et difficiles à vivre pour l’entourage. Comme les personnes malades égarent leurs affaires, elles pensent qu’on les vole ou que le facteur ne distribue pas les courriers importants. Elles traitent leur conjoint ou leurs familiers comme des inconnus et des imposteurs, elles sont convaincues qu’un visiteur imaginaire vit à leur domicile, elles se prennent pour un autre en se voyant dans le miroir. 

Les sensations les plus ordinaires prêtent à confusion. La personne malade se plaindra que le dessert a un goût salé, qu’une musique douce est trop forte ou qu’il gèle en plein soleil. Il y a confusion sur les mots ou il s’agit d’une perception altérée. Les hallucinations et les délires provoquent parfois des peurs intenses et même de l’agressivité. La personne malade est confrontée à une situation qu’elle ne contrôle pas. Vous pouvez être choqué et vous sentir impuissant ou frustré sans savoir quoi faire. Vous apporterez de l’aide par la façon dont vous réagirez, en rassurant la personne et en évitant que le problème ne se présente à nouveau. 

2. Faire face aux hallucinations et aux délires
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Essayez d’expliquer et de rassurer la personne, sans contester ses convictions 
Vous ne devez pas approuver les fausses convictions, mais dites à la personne malade que tout va bien et que la situation se trouve sous contrôle. 

Par exemple, l’idée qu’un voleur fait disparaître des cuillers perturbe la personne. Ne le niez pas, rassurez-la en lui disant que vous avez plus de cuillers qu’il n’en faut. Si la personne est en proie aux hallucinations, elle ne croira pas à vos explications : cela ne sert à rien d’essayer de la convaincre. En insistant, vous ne provoquerez que de la frustration et vous la découragerez juste au moment où elle cherche à exprimer ce qu’elle est en train de vivre. Vous l’aiderez en la rassurant et en la réconfortant. Vous la ramènerez doucement à la réalité en lui parlant d’une façon calme et rassurante par une approche et un contact chaleureux. Veillez néanmoins à ce qu’elle ne ressente pas le contact physique comme une violence. Vous pouvez aussi lui expliquer que vous ne percevez pas ce qu’elle voit et ce qu’elle entend, mais que vous comprenez bien comment elle doit se sentir. 
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Essayez de détourner son attention
Distraire une personne sujette à des hallucinations ou à des idées délirantes est un re-cours utile, notamment si elle ressent une forte émotion comme la peur ou la colère, et si elle tarde à s’apaiser. Mais ce procédé n’est pas toujours possible. Si rien n’est efficace, vous devez laisser assez d’espace à la personne, pour ne pas vous retrouver vous-même face à un danger physique. 
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Évitez d’exercer une contrainte physique
Il vaut mieux ne pas retenir une personne qui a des hallucinations, car elle cherchera à se défendre si elle se sent menacée. Elle peut également faire preuve d’une forte résistance quand elle a l’impression que quelqu’un veut l’empêcher de s’échapper d’une situation dangereuse. Ce serait le cas si les hallucinations tournent autour d’incendies ou de fuites de gaz. On réussit éventuellement à rassurer la personne en lui disant que tout est sous contrôle. Mais si, un jour ou l’autre, l’emploi de la force est inévitable, n’oubliez pas de veiller également à votre propre sécurité. 
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N’écartez pas automatiquement toutes les convictions
Essayez de ne pas écarter automatiquement des plaintes du genre : quelqu’un me vole. Le fait qu’une personne souffre d’hallucinations et de délires ne signifie pas forcément que tout ce qu’elle dit est sans fondement. Elle peut être victime d’un abus comme chacun de nous. Faites une enquête car vous serez tenté de croire que ce que la personne vous affirme existe seulement dans son imagination. 

Les accusations de vol devraient être traitées avec tact. S’il vous semble nécessaire d’en faire part aux personnes soupçonnées, vous devrez veiller à les rassurer, à moins qu’elles ne soient coupables, en leur expliquant que les accusations résultent de la maladie et ne les visent pas personnellement. 

3. Prévenir les hallucinations ou les délires
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Consultez un médecin
Les hallucinations peuvent avoir pour cause une infection ou apparaître en tant qu’effet secondaire d’un médicament. Il faut donc consulter le médecin pour exclure ces possibilités. De même, seul le médecin jugera si les hallucinations relèvent d’un traitement médicamenteux. 
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Essayez de découvrir la cause et modifiez l’environnement 
Un élément de la décoration ou d’un éclairage peut déclencher une hallucination ou une illusion : un miroir, des ombres, un coin obscur, des tableaux, des statuettes, des ornements en forme d’animaux. Il suffit souvent pour l’éviter de couvrir les miroirs et de tirer les rideaux. Contrôlez la qualité de l’éclairage, afin d’éviter que la personne malade croie voir des choses qui n’existent pas, par exemple quand elle imagine des trous dans le plancher et qu’il ne s’agit que d’ombres projetées au sol par un abat-jour. Retirez les objets qui ne sont pas vraiment nécessaires, sans effectuer un changement trop rapide ou total, sinon la personne malade croirait que ses objets personnels ont été volés et elle serait désorientée. En supprimant les causes probables d’une hallucination, vous éviterez sans doute qu’elle se reproduise. 

Réactions excessives

1. Introduction

"Tout le monde avait déjà pris place pour partir en excursion quand madame V. s’est approchée du minibus. Tout d’un coup, elle s’est mise à crier et, dans un mouvement de colère, elle a jeté son sac par terre. Le chauffeur a fait de son mieux, mais elle ne se calmait pas. Quelques minutes plus tard, il a suggéré : « Et si on allait regarder ces photos ? » Alors elle lui a permis de la raccompagner au foyer de jour, et les autres l’ont suivie. L’excursion était annulée, mais tout le monde semblait prendre du plaisir à regarder les albums-photos." 
Vous serez peut-être surpris par la force des réactions d’une personne malade devant ce qui vous semble un événement insignifiant ou un léger contretemps. Elle peut crier, hurler, s’agiter, lancer des accusations insensées et s’entêter à ne pas bouger. Il est bouleversant d’assister à une scène pareille, surtout lorsqu’on n’a aucune idée de ce qui a pu la déclencher. Vous pourriez être très secoué, surtout si vous avez été pris au dépourvu. Mais les réactions exagérées ou catastrophiques, comme on dit, font partie de la maladie. Elles ne sont provoquées ni par vous ni par quelqu’un d’autre. Essayez donc de ne pas vous sentir trop perturbé ou démoralisé. Vous n’empêcherez pas que ces réactions se produisent, mais en prenant quelques précautions, vous les rendrez moins fréquentes. 

2. Faire face aux réactions excessives
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Gérez la situation
Vous ne pouvez pas faire grand-chose face à une réaction exagérée, mais vous éviterez au moins que la situation ne s’aggrave. Restez calme, parlez doucement à la personne : il se peut qu’elle retrouve progressivement son calme. Essayez de lui tenir la main ou de poser votre bras autour d’elle. Dans cette situation, rien n’est facile, surtout si elle se met à vous accabler d’injures : vous vous sentez blessé et peut-être ne vous entend-elle même pas. Pourtant, en essayant de garder votre calme, vous ne vous laisserez pas entraîner dans un conflit et vous retiendrez une riposte. La personne malade, sachez-le, peut être saisie de brefs accès de violence. Dans ce cas-là, il vaut mieux ne pas exercer de contrainte. Quittez la pièce pour assurer votre propre sécurité et laissez à la personne le temps de se remettre de ses émotions (voir Agressivité). Dès que la personne se sera apaisée, vous tenterez de la rassurer. 
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Prenez l’avis du médecin et demandez une aide extérieure
Si vous constatez que vous ne pouvez faire face à un type de réaction excessive, demandez à un voisin ou à un ami de venir vous aider. Il vous arrivera de perdre votre sang-froid et de vous mettre en colère, même en sachant que cette réaction résulte de la maladie et ne vous vise pas personnellement. Si vous vous emportez, évitez d’y penser sans cesse et de vous culpabiliser. La personne malade aura probablement oublié l’incident peu de temps après. Mais si elle réagit régulièrement de manière excessive ou si elle est souvent à la limite d’une crise, il vaudra mieux prendre contact avec le médecin, une assistante sociale ou un groupe de soignants de votre région. Le médecin détectera éventuellement un problème physique comme la douleur, une infection ou un autre malaise qui entraînent la réaction, et qui pourraient être traités. Il prescrira un traitement ou vous conseillera sur la façon de faire face à la situation. Évitez cependant l’usage de sédatifs, ils augmenteraient sans doute la confusion de la personne et amèneraient d’autres accès. 

3. Prévenir une réaction excessive
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Évitez de demander à la personne malade une tâche impossible pour elle
Une réaction excessive peut vous prendre au dépourvu. Même des tâches apparemment très simples, comme de mettre un morceau de sucre dans une tasse ou prendre un livre, peuvent faire difficulté et provoquer une réaction exagérée. Il faut veiller à ce qu’une personne malade ne se trouve pas mise en échec. Exemples de situations à éviter : la présence d’un trop grand nombre de personnes parlant à la fois, des problèmes de compréhension, trop de questions, une tâche difficile, des problèmes physiques. 
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Surveillez les signes de stress et évitez de déclencher une réaction exagérée
La crise est souvent précédée d’une phase de quelques minutes au cours de laquelle la personne commence à s’agiter. Pendant cette période, vous réussirez encore à la distraire ou à la rassurer, et à prévenir ainsi la crise. 
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Assurez un environnement simplifié, familier et relaxant
On prévient souvent les réactions exagérées, tout comme la désorientation et la frustration, en veillant à un environnement simple, familier et exempt de stress. Si la personne malade est sujette à des réactions exagérées, c’est sans doute parce que la vie quotidienne lui semble de plus en plus difficile à contrôler. En simplifiant l’environnement et en adaptant votre aide, vous réduirez la fréquence des crises. Vous pourrez déplacer le fauteuil de la personne vers un endroit plus calme, réduire le bruit ambiant et lui demander plus souvent de quoi elle a besoin ou chercher ce qui lui ferait plaisir.

Agressivité
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1. Introduction

"Monsieur F. était resté près de la porte pendant quelque temps, en grommelant. Les infirmières l’ignoraient. Ensuite il a commencé à taper sa canne contre la porte. Une des infirmières l’a pris alors par le bras pour l’emmener avec elle. Il lui résistait, mais elle faisait semblant de ne pas s’en apercevoir, et tout à coup il l’a frappée." 

"Mon mari était un véritable gentleman, mais désormais il jure comme un charretier. Il n’est pas agressif, mais il emploie des mots qu’il n’aurait jamais utilisés en présence d’une dame. Au début j’en étais choquée. Mais dorénavant je réalise que ce n’est pas de sa faute et qu’il le fait sans intention. Il a l’air tellement surpris et blessé si je le reprends ! Il ne réalise pas qu’il fait quelque chose d’inconvenant. J’avertis les visiteurs avant qu’ils ne le rencontrent, et en général cela se passe très bien." 

Parfois, les personnes atteintes de maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée réagissent d’une façon agressive, que ce soit verbalement ou physiquement. L’agressivité verbale semble être la plus répandue. Vous serez choqué et vous aurez des difficultés à l’accepter. Pensez que l’agressivité découle de la maladie plutôt que du caractère de la personne. Nul n’est épargné. Même une personne au caractère doux peut être agressive un jour ou l’autre. 

Bien des raisons possibles expliquent un comportement agressif, comme la frustration et l’anxiété. Mais d’habitude il est provoqué par la peur, une réaction de défense naturelle face à une situation où la personne se sent menacée. Vous n’éviterez pas toujours un tel comportement, mais il est prudent de réfléchir sur la façon d’en limiter les conséquences pour la personne malade, pour vous-même et pour les autres. 

2. Faire face à un comportement agressif

Restez calme et rassurant

Il vaut mieux garder son calme, pour ne pas perdre le contrôle de la situation. Ce ne sera certainement pas facile, surtout si la personne malade se met à crier et vous menace. Rappelez-vous que ses paroles et ses actions ne vous visent pas personnellement, elles sont liées à la maladie. La personne se sent probablement aussi fâchée ou effrayée que vous-même. Votre rôle est de la rassurer. Vous y parviendrez peut-être par la parole, par des gestes apaisants et, si elle s’en inquiète, en lui expliquant ce qui se passe. 

Proposez une activité

Vous pouvez désarmer l’agressivité d’une personne en lui offrant une activité qui lui plaît habituellement, comme d’aller boire quelque chose ou de se promener un peu. 

Veillez à votre propre sécurité 

Les personnes malades ont des comportements bien plus étranges que vous ne l’imaginez, surtout quand elles se sentent menacées ou si elles sont énervées. 

Vous devez donc disposer d’un moyen de fuir et l’utiliser en cas de besoin. Un spécialiste vous apprendra à vous libérer au cas où la personne vous serre trop. Cela vous donnera confiance en vous et vous aidera à garder votre calme. Si vous effectuez ce mouvement en douceur, il se transformera même en un geste de soin. Vous ne devez pas vous sentir coupable en veillant à votre propre sécurité, car si vous ne réussissez pas à rassurer ou à distraire la personne, vous ne pourrez plus faire grand-chose. En quittant la pièce, vous donnerez à la personne malade le temps et l’espace voulus pour se calmer, et vous resterez capable de poursuivre votre aide. Vous ne pourriez plus le faire si vous étiez blessé. Il vaut mieux prévenir les visiteurs en leur expliquant que la personne peut se montrer agressive et que ce ne sera pas de leur faute si cela arrive. 

Parlez de ce qui s’est produit et informez le médecin

Après un incident causé par l’agressivité, il vaudra mieux en parler à une personne de confiance. Même si vous pensez avoir bien géré cette situation de violence, elle peut vous avoir fortement marqué. Une phrase ou un geste de la personne malade vous tracasseront continuellement, ou vous appréhenderez le retour de pareilles scènes. Un incident de ce genre réveille même des souvenirs pénibles d’expériences personnelles antérieures sans aucun rapport direct avec l’événement. 

Si le problème devient incontrôlable ou si vous avez peur, n’hésitez pas à consulter un médecin. Il vous conseillera et prescrira des médicaments s’il y a lieu. 

3. Prévenir un comportement agressif 

Cherchez ce qui a déclenché l’agressivité

L’angoisse et la peur, l’agitation et la nervosité, la frustration et la colère peuvent provoquer un comportement agressif : consultez ce guide sur ces questions. Mais, comme dans d’autres cas, vous n’empêcherez pas toujours la personne malade de se comporter de façon agressive, et, si cela se produit, vous ne devez certainement pas vous le reprocher. 

Cramponnements et poursuites

1. Introduction

"Il y a eu des périodes où c’était vraiment très dur. Elle me suivait partout, ce qui a mis ma patience à rude épreuve. La seule évasion que je m’accordais, c’était de m’enfermer dans la salle de bains pour y lire le journal. Mais dorénavant elle fréquente le foyer de jour, et j’ai deux jours par semaine qui sont bien à moi." 

Si la personne atteinte de maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée s’accroche à vous et vous suit en permanence, votre patience atteindra ses limites. La personne exige une attention continue et vous êtes privé de tout moment d’intimité. Si la personne guette vos moindres mouvements, vous n’arriverez pas à vous détendre. La personne malade vit dans un monde dont le sens lui échappe. Vous êtes sans doute son seul repère stable : elle ne veut pas vous perdre de vue. Aménagez-vous des moments de répit. Trouvez des solutions pour que la personne malade se sente en sécurité pendant votre absence. 

2. Faire face aux cramponnements et aux poursuites
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Rassurez la personne malade en lui disant que vous reviendrez dans peu de temps
La personne malade doit être rassurée, avec des mots qu’elle peut comprendre, sur votre retour et le moment de votre retour. Comme sa perception du temps est erronée, elle ne comprend pas forcément : pour elle, cinq minutes sont aussi longues que cinq heures (voir Désorientation). 
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Arrangez-vous pour que quelqu’un reste auprès de la personne pendant votre absence
Si vous trouvez quelqu’un à qui la personne malade fait confiance, vous aurez plus de chances qu’elle vous laisse partir sans vouloir vous suivre. Vous ne devez pas vous sentir coupable ou égoïste en agissant ainsi. Vous avez le droit de vous accorder du temps libre, veillez à l’obtenir. On ne dispose pas partout d’un accueil de jour, mais des voisins ou des amis seraient prêts à vous aider de temps à autre. Efforcez-vous de le leur demander. 
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Trouvez-lui une occupation
Détournez l’attention de la personne par une activité simple qu’elle accomplit volontiers seule. L’utilité de la tâche et la qualité de l’exécution sont secondaires. Elle ne s’accrochera plus à vous pendant ce temps. Votre patience sera cependant mise à l’épreuve si votre mari cire les chaussures toute la journée ou si votre mère repasse la même chemise pendant deux heures… Si le problème persiste et si vous pensez que la personne a peur, parlez-en à votre médecin. 

Comportement embarrassant 

1. Introduction

"Un jour, alors que nous nous trouvions dans un supermarché, mon père s’est placé près d’une dame et a montré un pot de miel qu’elle tenait dans la main, en disant : « Hum, c’est du miel. C’est bon ! » J’étais gênée par la façon dont mon père avait abordé cette femme que je ne connaissais pas. La dame lui a répondu : « Oui, c’est du miel, et il est doux comme vous ». À cet instant-là, j’ai compris que les normes sociales étaient sans importance, que seule la sensibilité comptait et que je pouvais emmener mon père partout." 

Parfois, la personne atteinte de maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée se comporte d’une façon qui semble totalement inadaptée, ou bien elle agit d’une façon vraiment étrange. Ce comportement dérangera ou embarrassera sans doute les personnes présentes. Un effet du développement des lésions cérébrales est ce qu’on appelle la levée des inhibitions, et la personne malade ignore le respect des convenances, ce qui n’est pas de sa part un manque d’éducation. Parallèlement, elle devient désorientée ou essaie vainement de communiquer. 

Le comportement déplacé de la personne malade met en difficulté surtout les aidants. Pour affronter cette situation, il faut accepter d’être aux prises avec ses propres émotions. En essayant de comprendre ce comportement, vous éviterez que la personne malade se trouve en situation de choquer ou d’offenser les gens. Il n’est pas toujours possible de prévenir un comportement embarrassant ou déplacé, mais la plupart des gens ne seront pas offensés si vous leur expliquez que c’est un effet de la maladie. 

2. Faire face à un comportement embarrassant ou déplacé

Restez calme et essayez de ne pas réagir de façon trop vive

La personne malade ne s’inquiétera pas forcément d’un comportement que vous jugez embarrassant ou déplacé. Mais elle sera surprise et troublée par des reproches ou des critiques qu’elle trouvera injustes, et elle y répondra par une réaction exagérée ou un comportement agressif (voir Réactions excessives et Agressivité). Il vaut donc mieux garder votre calme et ne pas vous montrer choqué. 

Essayez d’éloigner la personne calmement ou offrez-lui une distraction

Un comportement déplacé est particulièrement embarrassant si vous êtes dans un lieu public ou en compagnie d’autres personnes. Vous vous sentirez gêné sous le regard des autres et vous craindrez que la personne malade ne soit choquante et ridicule. Dans ce cas-là, il suffira de vous éloigner avec elle. Mais veillez à ce qu’elle ne ressente pas votre intervention comme une brimade humiliante. En effet, si la personne ne réalise pas que son comportement est déplacé ou si elle ne comprend pas ce que vous voulez lui dire, elle peut s’opposer à tout. Essayez de détourner son attention. Vous pourriez lui suggérer une activité qu’elle aime bien, lui proposer à boire, l’emmener ailleurs ou entreprendre quelque chose avec elle. 

Pesez le pour et le contre : est-il vraiment indispensable de mettre fin à ce comportement ? 

Même si le comportement est embarrassant ou déplacé, il n’est peut-être pas obligatoire de le faire cesser. La gêne vient en partie de ce que les autres ne comprennent pas pourquoi la personne malade se comporte ainsi. En les informant à l’avance, vous permettez à tous, y compris vous-même, de se sentir moins mal à l’aise dans une situation de ce genre. 

Discutez de votre embarras avec d’autres personnes ayant fait des expériences semblables

Il est utile de discuter de votre embarras avec d’autres personnes qui ont fait des expériences semblables et qui comprennent donc ce que vous ressentez. Si vous parlez de vos sentiments, votre gêne s’en trouvera diminuée. Et, qui sait, vous verrez même le côté amusant de la situation. 

3. Prévenir un comportement embarrassant ou déplacé

Cherchez à repérer une situation type qui indique les causes du comportement 

Rappelez-vous des scènes déjà vécues où la personne se comportait d’une façon manifestement étrange. Vous reconnaîtrez peut-être des circonstances particulières, la présence de certaines personnes ou une heure précise. Tentez de repérez une situation qui se répète et qui explique le comportement bizarre. 

Si vous découvrez que ce comportement est souvent suivi d’incontinence, cela peut être le moyen par lequel la personne veut vous faire comprendre qu’elle doit se rendre aux toilettes. En revanche, si vous avez des invités et qu’elle se précipite sur un objet pour le garder jalousement pendant toute la durée de leur présence, elle a simplement peur que quelqu’un l’emporte. Les troubles de mémoire et les difficultés de communication donnent un aspect étrange à des réactions par ailleurs normales. Si vous connaissez une raison qui explique cette situation étrange, vous serez moins embarrassé et vous saurez y mettre fin ou la prévenir carrément. 

Incapacité à reconnaître

1. Introduction

"Lorsque je rends visite à ma femme hospitalisée, elle me parle de moi et de choses que nous faisions ensemble, tout comme si elle parlait de moi à quelqu’un d’autre. Cela m’attriste, mais en même temps je réalise qu’elle ne m’a pas du tout oublié. Elle se soucie toujours beaucoup de moi, même si elle ne me reconnaît plus." 

Si la personne malade éprouve des difficultés à identifier les autres personnes et les objets, vous incriminerez les troubles de la mémoire, un peu de confusion ou une vue défaillante. Il faut envisager une autre explication : le cerveau de la personne malade ne réussit pas à traiter l’information fournie par les sens. On donne à ce phénomène le nom d’agnosie : la personne malade ne reconnaît pas exactement les autres personnes et elle utilise les objets usuels de façon inadaptée. Ainsi, elle mettra une branche des lunettes qu’elle tient à la main dans le trou de la serrure ou ne saura plus à quoi servent ses couverts. La vie quotidienne de la personne est plus difficile. Elle ne reconnaît pas toujours ses proches, elle se sent seule et elle a peur. Face à ce comportement étrange, l’entourage s’inquiète et souffre. Vous êtes capable pourtant, vous, d’aider la personne concernée à comprendre l’identité des autres, à maîtriser la fonction des objets et la façon de s’en servir. 

2. Faire face à l’incapacité à reconnaître les personnes et les objets

Essayez d’offrir votre aide sans attirer l’attention sur les erreurs

Si la personne se trompe d’objet, le plus simple est de lui donner l’objet approprié, de lui expliquer et de lui montrer comment on l’utilise, sans attirer l’attention sur l’erreur. Si elle n’accepte pas votre explication, il ne faut pas insister. Si la parole est inefficace, aidez la personne à retrouver le geste qui convient à l’objet : une fois ce geste « initié », elle continue par elle-même machinalement. 

Si la personne malade ne reconnaît plus une autre personne ou si elle mélange les noms, ne soyez pas tenté de la reprendre : vous risquez d’attirer inutilement l’attention sur une erreur, d’autant plus que la personne va probablement tout oublier aussitôt après. 

Il est préférable de respecter sa vision des choses et de prêter attention à ce qu’elle essaie de dire. Si elle ne reconnaît personne, elle peut se sentir effrayée ou inquiète, rassurez-la. En effet, si la personne ne reconnaît pas ses proches, elle se voit entourée d’étrangers et n’est pas confiante. En soulignant les particularités d’un objet ou celles d’une personne, sa voix par exemple, vous créerez tout un ensemble de repères rassurants. 

Ne soyez pas blessé si la personne malade ne vous reconnaît pas, mais rassurez-la plutôt

Vous vous sentirez blessé que la personne malade ne vous reconnaisse plus, mais pensez qu’elle ne vous a pas oublié et qu’elle ne vous rejette pas. À sa façon, elle vous donnera de nombreux autres témoignages de tendresse et d’affection. 

Perdre des objets

1 Introduction

"Ma mère perd souvent ses clés, ce qui l’inquiète beaucoup chaque fois. Je ne sais pas si elle les perd vraiment ou si elle les cache et oublie ensuite ce qu’elle en a fait, parce que je les retrouve dans des endroits inattendus. Un ami m’a conseillé d’en faire réaliser des doubles, en cas de besoin. Je l’ai fait, et j’ai même réussi à trouver un porte-clés identique. Si un jour je ne retrouve pas ses clés, je lui donnerai la copie et elle n’aura pas à s’inquiéter." 

"Un jour, j’ai dit d’une voix calme à ma grand-mère : « Personne dans cette maison ne va te voler quoi que ce soit. Tu n’y peux rien, parce que ta mémoire n’est pas bonne, mais c’est très grave pour la personne que tu accuses. » Elle y a consenti et répétait : « Dans notre famille, personne ne vole. » 

Les personnes atteintes de maladie d’Alzheimer ou de maladies apparentées croient souvent avoir perdu leurs affaires et sont inquiètes tant qu’on ne les a pas retrouvées ; elles ont oublié où elles ont mis l’objet ou qu’elles l’ont donné à quelqu’un. À l’origine, elles l’ont peut-être caché par peur qu’on le leur vole, et ensuite elles ont tout oublié. Si la personne souffre d’incontinence, elle peut chercher à cacher des sous-vêtements souillés parce qu’elle éprouve de la gêne. Il se peut d’ailleurs que l’objet perdu n’existe pas du tout, ou bien il s’agit d’un souvenir tenace du passé et de pertes symboliques causées par la maladie. Ces incidents répétés sont une source de graves inquiétudes pour les personnes malades, mais ils se répercutent de façon pénible sur l’entourage, en particulier lorsqu’on se trouve accusé de vol. Vous pouvez vous sentir ébranlé de vous voir accusé de vol par un parent, un conjoint ou un ami. C’est pour cette raison qu’il vaut mieux chercher tout de suite l’objet perdu, si possible, et rassurer la personne malade, mais il faut également vous occuper de vos propres émotions et de celles des personnes qui sont troublées ou attristées par ces fausses accusations. 

2. Faire face à la perte ou à la dissimulation d’objets et aux fausses accusations 

Rassurez la personne malade et aidez-la à retrouver les objets égarés

La personne malade peut être terriblement inquiète et accuser quelqu’un de l’avoir volée. Rassurez-la en lui disant que vous retrouverez ce qui a été perdu et qu’il n’y a pas de voleurs dans la maison. Il suffira sans doute que l’objet réapparaisse pour résoudre le problème. Il importe également de rester calme, afin d’éviter une réaction exagérée. 

Essayez de ne pas vous sentir personnellement visé

Il est difficile de ne pas se sentir offensé ou personnellement visé par une accusation. Vous devez vous rappeler que la personne malade ne veut pas vous offenser et que son comportement résulte tout simplement de sa maladie. On peut éventuellement comprendre l’origine de ces fausses accusations : la personne croit qu’elle a rangé un objet dans un endroit, mais elle a oublié qu’elle l’a déplacé ou qu’elle l’a donné à quelqu’un. Pour elle, l’objet a donc été enlevé ou volé. La personne peut être plus méfiante qu’elle ne l’était avant le début de la maladie et elle sera facilement prête à croire qu’on la vole (voir Hallucinations et délires). 

3. Prévenir les problèmes liés à la perte et à la dissimulation d’objets

Repérez les endroits où les objets sont rangés d’habitude et ceux où ils sont souvent cachés

Repérez les endroits où la personne malade dépose ou cache ses affaires. Vous découvrirez peut-être que les objets se retrouvent tous au même endroit. Chaque fois que la personne se plaindra d’avoir été volée ou d’avoir perdu quelque chose, vous saurez où engager des recherches. En fermant à clé les tiroirs et les armoires, si la personne le supporte, vous réduisez le nombre de cachettes possibles et accélérez la recherche lorsqu’un objet a été égaré. N’oubliez pas que la personne malade pourrait placer des objets dans des endroits inattendus : il vaut donc mieux contrôler les corbeilles à papier et le panier à linge avant de les vider, ainsi que le réfrigérateur. 

Prévoyez en double les objets importants

Il est possible que la personne perde vraiment quelque chose de temps à autre. Pour éviter problèmes et inquiétudes, vous pourriez vous procurer le double d’objets importants, comme les clés, les lunettes, certains documents. 

Cherchez les provisions cachées

Il ne s’agit pas d’un phénomène exceptionnel si une personne malade cache et accumule des provisions de nourriture : elle craint de se les faire voler. Contrôlez régulièrement les cachettes préférées où les aliments peuvent pourrir, dégager de mauvaises odeurs et constituer un risque pour la santé. 

Avertissez les autres personnes à l’avance, pour qu’elles ne se sentent pas personnellement visées

Les aidants qui ne sont pas informés sur la maladie et ses conséquences seront contrariés et vexés de se voir accusés de vol, en particulier les membres de la famille ou les amis de la personne malade. Il vaut mieux leur expliquer pourquoi ils n’ont pas à se sentir visés. Vous atténuerez le choc de ces accusations injustes : ils en seront moins offensés, moins attristés.


Questions répétitives
1. Introduction

"Il me posait continuellement la même question et certaines fois cela me rendait presque folle. C’étaient généralement des questions du genre : quand est-ce que le bus pour le foyer de jour va arriver ? À quelle heure dîne-t-on ? Dorénavant j’essaie de lui rappeler les choses en passant, et je fixe des aide-mémoire sur la porte du réfrigérateur. Il pose toujours des questions, mais moins souvent qu’auparavant. Je peux soit répondre, soit montrer du doigt sur le réfrigérateur. C’est ainsi que je réussis à rester plus patiente." 

Lorsque quelqu’un vous pose continuellement la même question, vous êtes prêt à croire qu’il essaie délibérément de vous énerver. Mais ce n’est certainement pas le cas pour une personne atteinte de maladie d’Alzheimer ou de maladies apparentées. Elle oublie simplement qu’elle a déjà posé la question ou qu’elle a obtenu la réponse. Ou bien la question traduit son besoin d’être rassurée sur un point qui la tracasse. Ces questions répétées sont extrêmement fatigantes et irritantes pour vous, et frustrantes pour la personne qui attend en permanence une réponse et n’est jamais satisfaite. 

2. Faire face aux questions répétitives

Noter la réponse et attirer l'attention de la personne lorsqu'elle pose la question

Vous verrez vous-même si la réponse que vous donnez résout le problème. Mais au lieu de répéter continuellement la même réponse, vous pourrez la noter et la montrer à la personne malade. N’oubliez pas pourtant que sa capacité de lire va se ralentir avec le temps et que ces notes ne seront pas toujours utiles. Pour vous, c’est sans doute un soulagement, mais les questions répétitives sont souvent un signe d’anxiété ou d’insécurité, et lui écrire les réponses ne suffira pas forcément à rassurer la personne. 

Rassurez la personne tout en lui répondant

La personne malade pourra vous demander sans fin l’heure qu’il est. Peut-être craint-elle d’arriver en retard à un rendez-vous. Il est primordial de la rassurer en lui disant qu’elle n’arrivera pas en retard, le fait de connaître l’heure exacte n’étant pas essentiel. Il sera plus efficace de rassurer la personne en lui disant que vous veillerez à ce qu’elle arrive à l’heure que de lui rappeler constamment l’heure exacte. 

Ignorez la question et interrompez la situation

Si toutes ces suggestions échouent, il vous restera la solution d’ignorer la question tout simplement. La personne saisira peut-être qu’elle n’aura pas de réponse et s’arrêtera de vous questionner. Tantôt cette façon d’agir se révèle efficace, tantôt elle provoque de la colère. Si rien ne réussit, vous débloquerez la situation en quittant la pièce, ne serait-ce que pour quelques minutes. 

Comportement sexuel

1. Introduction

"Mon père me confond parfois avec ma mère et il se met alors dans mon lit. Lorsqu’il l’a fait pour la première fois, j’ai été très troublée. Je ne pouvais le comprendre. J’en ai parlé à une infirmière psychiatrique et je me suis sentie mieux après. Maintenant, lorsqu’il agit ainsi, je quitte mon lit et la chambre à coucher, et j’y retourne en disant « Bonsoir, papa. », pour lui rappeler qui je suis sa fille sans le mettre dans l’embarras." 

"Alors que nous nous trouvions en compagnie d’autres personnes, ma sœur a saisi le bord de sa jupe et l’a relevée jusqu’au-dessus de ses épaules. Elle ne semblait pas embarrassée du tout. J’étais sur le point de lui faire une remarque, quand j’ai réalisé qu’elle semblait avoir froid. Je lui ai remis une veste, elle a lâché sa jupe et posé la veste sur ses épaules." 

Les personnes atteintes de maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée ne sont pas spécialement prédisposées à avoir un comportement sexuel déplacé. Si cela se produit, vous craindrez peut-être qu’il ne s’agisse que d’un début. Ce n’est généralement pas le cas. Ce comportement peut avoir pour cause la confusion ou la désorientation, sans rapport direct avec la sexualité. Un comportement à caractère sexuel peut résulter de la perte du sens de l’interdit, du manque de possibilité d’une expression sexuelle, de la confusion entre deux personnes, ou du besoin de contact physique, de proximité et de sécurité. 

Vous pouvez toutefois en être embarrassé et trouver difficile d’affronter cette situation. Pour bien des gens, il s’agit d’un sujet tabou. Un comportement sexuel déplacé constitue souvent un problème pour les aidants, alors que la personne malade ne se voit pas agir de façon indécente ou déplacée. Même choqué, il vous faut éviter que d’autres personnes ne soient gênées. 

2. Faire face à un comportement sexuel déplacé

Restez calme et essayez de ne pas vous montrer choqué ou gêné

Face à un comportement sexuel déplacé, vous devez essayer de garder votre calme. Vous pouvez être choqué, mais rappelez-vous qu’il s’agit d’une conséquence de la maladie et que la personne malade n’a pas l’intention, elle, d’être impudique. Elle ne se rend pas compte de ses gestes, parce qu’elle a perdu sa retenue et qu’elle a oublié ce qu’implique un comportement convenable. 

La masturbation en public

Une personne malade qui se masturbe en public peut avoir perdu sa réserve et sa pudeur ou avoir oublié les conventions qui veulent que ce soit fait dans l’intimité. Elle agit par pur plaisir. Mais pour éviter que d’autres personnes ne soient scandalisées, essayez de la persuader de faire autre chose, de la distraire ou de lui donner un objet à manipuler, comme un mouchoir. Si vous échouez, essayez d’éloigner la personne et de l’emmener ailleurs, sans exercer une contrainte qui entraînerait une réaction violente. 

Que faire si la personne malade fait des avances sexuelles déplacées

Essayez de rester calme et doux. Faites comprendre à la personne que ses avances ne sont pas appréciées, en lui suggérant qu’elle a sans doute commis une erreur. Ne vous sentez pas personnellement visé par ses avances et gardez-vous de penser que vous y êtes pour quelque chose. Ce comportement résulte de la maladie et vous ne l’avez pas provoqué. La personne malade vous aura confondu avec quelqu’un d’autre. Un homme malade peut donc confondre sa fille avec sa femme, parce que sa fille ressemble à sa femme lorsqu’elle était jeune et qu’il se souvient très bien de son épouse dans la fleur de l’âge. Si la personne fait des avances déplacées, il est prudent d’en parler à un interlocuteur auquel vous faites confiance. Car même si vous avez réussi à gérer la situation, vous ne serez peut-être pas conscient d’être profondément affecté. 

Cherchez à trouver une explication possible à ce comportement

Il existe souvent une explication simple à un comportement qui semble d’ordre sexuel. Il peut s’agir de la seule façon de communiquer un besoin ou de faire face à une situation particulière. Si vous réussissez à ne pas être distrait ou dérangé par ce type de comportement, vous comprendrez ce dont la personne a besoin. Ce que vous pouvez prendre pour de la masturbation peut être une tentative pour se débarrasser de ses vêtements avant d’aller aux toilettes : une femme qui relève sa jupe ou un homme qui ouvre sa braguette. Cela vous paraît indécent, alors que la personne a seulement trop chaud et essaie de se rafraîchir un peu. Une infection des voies urinaires peut facilement provoquer des démangeaisons. Les attouchements intimes peuvent exprimer un besoin de sécurité et de contact humain. 

Insomnie

1. Introduction

"Ma mère a des difficultés à dormir la nuit. Elle s’est mise à errer à travers la maison, et elle se perdait entre la chambre à coucher et la salle de bains. Une fois, elle est même sortie au-dehors. J’étais vraiment inquiète et je ne savais pas quoi faire. Un ami m’a suggéré de monter une barrière de sécurité en haut des escaliers, et j’ai suivi ce conseil. Aujourd’hui je m’inquiète toujours, mais je sais du moins où elle se trouve." 

Il arrive que des personnes atteintes de maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée souffrent d’insomnie. Elles s’ennuient et risquent de réveiller ceux qui ont besoin de leur sommeil. Elles peuvent récupérer leur sommeil au cours de la journée suivante, mais ce n’est pas le cas pour ceux qui se rendent au travail ou à l’école. La santé et le bien-être général de toute la famille sont en péril, ce qui se répercute sur la qualité de l’aide et des soins que vous pouvez apporter. 

S’occuper de l’insomnie et des errances nocturnes donne les moyens de retrouver un sommeil réparateur et augmente les chances de faire dormir la personne malade. Ce ne sera pas toujours possible, et il vous faudra trouver comment réduire les dangers des déplacements nocturnes et augmenter le confort de la personne au cours des nombreuses heures qu’elle passera seule et éveillée. 

2. Faire face à l’insomnie et aux errances nocturnes

Renforcez la sécurité de l’environnement

Le chapitre sur la sécurité vous fournira des informations utiles sur la façon d’aménager votre domicile pour que la personne malade y soit en sécurité. Mais si la personne se promène en pleine nuit, quelques précautions supplémentaires s’imposent. 

Installez une barrière de sécurité et interdisez l’accès à la cuisine

Si la chambre à coucher de la personne se trouve à l’étage, il vaut mieux installer une barrière de sécurité en haut des escaliers. Cela l’empêchera de descendre seule en pleine nuit et il vous sera plus facile de l’entendre bouger ou appeler à l’aide, si elle ne s’éloigne pas trop de l’endroit où vous dormez. Si vous ne pouvez pas monter une barrière de sécurité, ou si la cuisine se trouve au même niveau que la chambre à coucher, il serait prudent de fermer à clé la porte de la cuisine avant d’aller vous coucher. La cuisine est un endroit très dangereux pour la personne malade, en particulier si elle n’est pas surveillée. 

Verrous, lumières

Veillez à ce que toutes les portes donnant sur l’extérieur du logement soient verrouillées. À l’intérieur, une installation complémentaire vous permet de limiter l’accès à certaines pièces la nuit. Vous pourriez ainsi bloquer toutes les portes à l’exception de celles des toilettes et du séjour, et garder la lumière allumée dans ces pièces tout comme sur le trajet menant vers la chambre à coucher de la personne malade. 

Détecteurs

Il existe différents systèmes qui vous permettent de savoir que la personne vient de se lever ou qu’elle a quitté la pièce. Grâce à de telles installations, vous n’êtes plus obligé de veiller inutilement et elles ne portent pas atteinte à l’intimité de la personne. Ces appareils, faciles à installer, sont d’un prix abordable. La plupart détectent les mouvements par des systèmes impliquant la pression, le magnétisme ou un rayon de lumière, d’autres amplifient les sons. 

3. Prévenir l’insomnie et les errances nocturnes

Le jour, limitez les périodes de sommeil et maintenez l’activité de la personne 

Les petits sommes dans la journée réduisent les chances d’un bon sommeil nocturne. Une personne malade dort davantage en plein jour si elle s’ennuie, si elle manque d’activité ou si elle a mal dormi la nuit précédente. On peut l’aider en lui proposant des activités et en prévoyant seulement une sieste au cours de la journée. Ce sera plus facile si vous recourez aux services d’un foyer de jour, où la personne sera occupée pendant toute la journée. L’activité physique et l’air frais favorisent aussi le sommeil nocturne (Voir Activités et exercice physique). 

Les causes particulières de l’insomnie ou des errances nocturnes

Si la personne malade prend des tranquillisants, cela peut compliquer le problème des errances. Avec une dose insuffisante, la personne se met à errer dans un état second, en n’étant ni complètement endormie ni complètement éveillée. Une dose trop forte entraîne des assoupissements et une confusion accrue pendant la journée, et même la bonne dose augmente la probabilité d’incontinence nocturne. Bien sûr, si vous avez besoin de sommeil, vous serez obligé de demander à votre médecin s’il lui est possible de prescrire des tranquillisants. 

Bien des personnes malades ne font pas la distinction entre le jour et la nuit. Veillez à ce que la chambre soit bien obscure la nuit, et posez éventuellement des rideaux lourds et bien foncés. Vous éviterez que la personne malade se rhabille en pleine nuit en enlevant de la chambre les vêtements du jour. Créez et entretenez des rituels autour du lever et du coucher pour installer une habitude agréable. 

La personne dormira probablement mieux si elle se sent à l’aise. Veillez donc à ce qu’elle n’ait ni trop chaud ni trop froid, que son lit soit bien fait, que le matelas soit confortable et que la fenêtre soit ouverte ou fermée, selon ses préférences. 

Proposez une boisson qui favorise le sommeil

Une boisson lactée peut aider la personne malade à s’endormir et ne devrait pas provoquer d’incontinence. Évitez pourtant les boissons excitantes, par exemple le café, le chocolat chaud et le thé. 

Contactez le médecin, si vous pensez que la personne malade est déprimée

Chez une personne déprimée, le sommeil est souvent interrompu. Si vous pensez que la personne malade est déprimée, ce qui se présente souvent tout au cours de la maladie (voir Dépression), vous devriez consulter le médecin. 

Errance

1. Introduction

"Lorsqu’il s’est rendu dans un magasin tout proche et qu’il ne revient pas, je dois partir à sa recherche. Je garde mon sang-froid lorsque je le retrouve. Parfois il sourit et me dit : « Je suis content de te voir. J’ai fait une longue promenade. » Il se peut tout aussi bien qu’il refuse de monter dans la voiture, et je le laisse à nouveau s’en aller. Mais je ne le perds pas de vue jusqu’à ce qu’il soit fatigué et qu’il accepte de se laisser reconduire à la maison." 

"Ma sœur avait pris l’habitude de sortir à n’importe quelle heure. J’étais inquiète, parce qu’elle avait oublié comment on traverse une route avec un minimum de sécurité. J’ai fixé un grand papier à l’intérieur de la porte, pour lui rappeler qu’elle ne doit pas sortir seule et, dans la plupart des cas, elle suit cette instruction." 

Chez les personnes atteintes de maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée, le phénomène des errances n’est pas inhabituel. Les uns déambulent dans leur maison, et les autres veulent sortir. Il y en a même qui se mettent à errer en pleine nuit, alors que tout le monde dort (voir lnsomnie et errances nocturnes). 

Contrairement à une opinion très répandue, les errances ont généralement un but, mais les personnes malades peuvent oublier où elles vont et ce qu’elles étaient en train de faire ou alors elles sont incapables de l’expliquer. Une fois parties, les personnes malades peuvent s’effrayer en constatant qu’elles sont perdues. Les errances ont un grand nombre de causes, comme l’ennui, l’inconfort, la désorientation, les problèmes de mémoire. 

Il est stressant et physiquement fatigant de tenir une personne sous surveillance et de vous faire du souci pour sa sécurité. Le danger dépend dans une certaine mesure de l’endroit où vous vivez : il y a certes une différence entre un voisinage tranquille et assez sûr, et une grande ville animée. Mais partout, vous serez confronté au même problème. D’un côté vous voulez que la personne garde son indépendance, et de l’autre vous voulez vous assurer qu’elle n’est exposée à aucun danger. 

2. Faire face aux errances

Évitez les conflits, le recours à la contrainte physique ou aux réprimandes

Si la personne essaie de quitter la maison malgré vous, il vaut mieux éviter un conflit et le recours à la contrainte physique. Vous pourriez déclencher l’agressivité ou une réaction exagérée de la personne. Le mieux consiste à créer une diversion. Proposez une activité agréable, comme de boire une tasse de thé ensemble. Si la personne insiste pour sortir, vous l’accompagnerez et, quand vous serez au-dehors, vous essaierez de la distraire et de la faire rentrer. 

Ne vous affolez pas

Ne soyez pas pris de panique et ne vous faites pas de reproche, si vous constatez que la personne a pu sortir inaperçue. Vous ne pouvez la surveiller à longueur de journée. Commencez vos recherches dans votre quartier, en demandant l’aide de voisins et d’amis. Avertissez la police locale, si vous ne retrouvez pas tout de suite la personne malade. 

Évitez les médicaments

Évitez les médicaments dans la mesure du possible. La dose nécessaire pour réduire les errances va probablement provoquer des effets secondaires comme la somnolence, une confusion accrue et éventuellement de l’incontinence. Mais il est possible qu’un médecin découvre une source d’inconfort ou de douleur qui provoque ce besoin de bouger. Bien des personnes agissent ainsi lorsqu’elles éprouvent de la douleur. 

3. Prévenir les errances ou éviter qu’elles ne tournent mal

Veillez à ce que la personne reste active et prenez des dispositions pour sa sécurité 

Vérifiez la sécurité de votre environnement, pour que la personne malade puisse s’y promener. Si vous disposez d’un jardin entouré d’une clôture, elle pourra y prendre l’air. Sinon, vous aménagerez une zone dans votre maison ou votre appartement, où elle pourra se promener en toute sécurité (voir Sécurité). Elle a besoin de dépenser son énergie. Si tel est le cas, l’existence d’un lieu de promenade assez sûr réduira la fréquence des départs. Une autre solution consiste à prévoir des promenades régulières avec la personne, à en charger un ami ou un bénévole. Vous pourrez même associer cette promenade à une tâche quotidienne, comme faire les courses ou sortir le chien. En effet, beaucoup d’errances sont liées à l’ennui (voir Activités et exercice physique). 

Essayez de repérer les constantes de ces errances

Il est prudent de noter les circonstances et l’heure où la personne est sujette aux errances. Vous réussirez peut-être à dégager des constantes. S’il en est ainsi, vous pourrez éventuellement en prévenir la répétition, en distrayant, en rassurant ou en aidant la personne malade. 

Voici quelques causes possibles : 

les souvenirs tenaces du passé : les souvenirs de vieilles habitudes peuvent se mêler au présent, lorsque la personne pense qu’elle fait sortir le chien, alors que vous n’en avez plus depuis longtemps. Elle peut aussi partir à la recherche de vieux amis ou d’une maison habitée auparavant, la maison de son enfance notamment, et parcourir une distance considérable ; 

se perdre : la personne peut chercher une pièce précise, par exemple les toilettes (voir Désorientation) ; 

erreurs : à la suite d’une erreur, la personne malade peut se mettre à la recherche d’un objet, qui existe ou qui n’existe pas, comme une valise ou un livre ; 

faim, soif, douleur ou inconfort : la personne ne se rend pas toujours compte de ses sensations et elle ne peut pas toujours les communiquer à autrui. Elle peut avoir faim ou soif, éprouver des douleurs ou avoir besoin d’aller aux toilettes, sans pourtant le savoir. Vous finirez peut-être par découvrir qu’elle a eu des douleurs pendant un certain temps, sans toutefois le réaliser ou être capable de l’exprimer. Il vaut mieux consulter un médecin, si vous ne trouvez aucune explication pour les errances et si vous pensez que la personne souffre d’inconfort ou de douleurs. 

Maintenez un environnement stable et offrez votre assistance en dehors de cet environnement familier

Essayez de ne pas procéder à trop de changements au domicile de la personne. Même des changements apparemment mineurs suffisent à rendre une pièce ou une maison méconnaissables pour une personne malade. Lorsqu’il s’agit de s’installer dans un nouvel environnement, comme un autre domicile ou le foyer de jour, les errances sont une réaction habituelle. Si la personne vient de déménager, elle peut passer par une phase transitoire au cours de laquelle elle se sentira incertaine et désorientée. Elle devra éventuellement être rassurée ou aidée avant de se débrouiller. Avec le temps, ces errances finiront généralement par disparaître. 

Recherchez l’aide des amis et des voisins

Il vaut mieux dire aux amis et aux voisins que la personne est sujette aux errances et les prier de garder un œil sur elle. On réduit ainsi le risque que la personne s’éloigne trop de son domicile. 

Prévoyez un moyen d’identification et des photos

Veillez à ce que la personne ait toujours une pièce d’identité sur elle, et éventuellement un message ou votre adresse. Vous pourriez placer cette information dans le sac d’une dame ou dans la poche du veston d’un homme. Mais un homme peut sortir sans son veston et une dame sans son sac. Une solution consiste à coudre une étiquette dans les vêtements de la personne. Vous pouvez aussi lui faire porter un bracelet d’identité avec ses nom, adresse et numéro de téléphone, ou votre adresse et votre numéro, si elle habite avec vous. Soyez toujours en possession d’une photo récente. Vous pourriez en avoir besoin s’il vous faut contacter la police et la presse ou si vous devez interroger les habitants du voisinage, les chauffeurs de taxi ou de transports en commun. 

Pour ne pas être pris au dépourvu, dressez à l’avance la liste des numéros de téléphone dont vous aurez besoin pour collecter des informations et alerter les autorités. 

E) AIDER SANS S’EPUISER

Organisations d’entraide

1. Self-help organisations

"En apprenant que ma femme avait la maladie d’Alzheimer, j’étais désemparé et je ne savais pas quoi faire. Je n’avais pas bien compris tout ce que le docteur m’avait expliqué. C’était trop à la fois. Quelques semaines plus tard, un ami m’a remis le numéro de téléphone d’une association Alzheimer. On m’a donné de la documentation et on m’a expliqué les choses d’une façon que je pouvais comprendre. Depuis lors, j’ai assisté à des réunions de groupe faites pour soutenir les aidants. Nous partageons beaucoup de choses. Au début, je pensais que je ne pouvais rien offrir aux autres, mais j’ai vite compris que, tout comme moi-même, les autres appréciaient une oreille qui les écoute, une épaule qui accueille leurs pleurs et un rire libérateur." 

"Je voudrais que les gens sachent qu’il existe des groupes de soutien qui les accompagneront dans les moments difficiles ; on y trouve des personnes qui comprennent les épreuves à traverser."
Nancy Reagan 

Les organisations d’entraide, telle l’association Alzheimer la plus proche de votre domicile, sont généralement fondées et animées par des gens qui connaissent la maladie et qui s’appuient dans bien des cas sur leur expérience personnelle. 

Les membres de ces organisations essaient principalement, par des moyens directs ou indirects, d’informer et de soutenir les personnes qui s’occupent d’un malade. Ils proposent aussi l’information à toute autre personne intéressée par ce sujet, professionnels du sanitaire et du social, journalistes, étudiants et chercheurs. 

2. Trouver une aide et des informations

Bien des personnes se retrouvent brutalement avec la responsabilité d’aider et d’accompagner une personne atteinte de maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée. Elles ne connaissent pas tous les aspects de leur nouveau rôle d’aidant et, soucieuses de comprendre cette maladie, elles essaient de collecter autant de renseignements que possible. Cette recherche demande du temps et de l’énergie, car les informations ne se trouvent pas toujours toutes concentrées au même endroit. Il n’est pas facile de savoir où l’on peut obtenir une donnée particulière, et certains aidants ignorent pendant longtemps ce qui peut les guider pour comprendre la personne malade ou pour faire valoir leurs droits. C’est pour cette raison que les organisations fournissent les renseignements que vous leur demandez, et maintiennent aussi le contact avec vous à travers des bulletins. Elles vous informent sur des conférences, des réunions ou des publications, et elles vous indiquent les professionnels qui peuvent vous apporter individuellement des précisions et vous donner des conseils selon leur spécialité. 
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Groupes de soutien aux aidants
La participation à un groupe de soutien aux aidants vous donne l’occasion de rencontrer d’autres personnes qui sont dans une situation comparable à la vôtre. Elles peuvent avoir rencontré des problèmes semblables et elles auront peut-être trouvé des solutions qui vous donneront des idées. 

En outre, vous saurez tout simplement que vous n’êtes pas seul et que d’autres personnes comprennent ce que vous vivez. Il vous sera peut-être plus facile de discuter de vos problèmes avec ceux qui ont une expérience voisine. Vous ne trouverez pas à chaque fois une solution, personne n’a de recettes dans ce domaine. Mais vous serez écouté, entouré, et vous prendrez du recul pour réfléchir. Si vous avez peu de relations avec d’autres personnes, participer activement aux réunions d’un groupe de soutien est l’occasion idéale pour rencontrer du monde, voire assister à des soirées ou pour vous associer aux efforts de l’équipe des bénévoles. Certaines organisations prévoient des manifestations qui s’adressent tant aux personnes malades qu’aux aidants. Mais vous pouvez participer à des réunions sans avoir à vous engager. Assistez tout simplement à la prochaine réunion qui se tiendra dans votre région, et jugez vous-même.

3. Participer à l’action des associations

Les organisations d’entraide poursuivent ensemble le but de sensibiliser le public, en essayant de déraciner des clichés et des préjugés, mais elles veulent également toucher les professionnels responsables de l’offre de soins, et les pouvoirs publics. Pour y parvenir, il importe d’être en contact avec les aidants et de comprendre leurs besoins. En connaissant les expériences et les avis des aidants, ces organisations peuvent travailler à une amélioration de la qualité de l’information et des conseils. Elles sont également dans une meilleure position pour lutter afin d’obtenir des services et des dispositifs d’aide appropriés. C’est pour cette raison, et même si vous ne souhaitez pas assister aux réunions, que vous soutiendrez les efforts d’une organisation en devenant l’un de ses membres. Vous serez tenu informé de tout ce qui pourrait vous être utile. 


Penser à soi-même

1. Introduction

«J’ai quitté mon emploi pour m’occuper de ma femme, et comme je n’avais plus de temps à consacrer à mon activité préférée, le modélisme, je l’ai également abandonnée. Nous ne rendions plus visite à nos amis, et nos amis ne venaient plus chez nous.» 

«Chaque mardi, deux dames de la mission viennent tenir compagnie à ma mère. Ce jour-là, je me rends presque toujours chez une amie qui habite à l’autre bout de la ville, et en même temps je fais quelques courses. S’il fait beau, je rentre en passant par le parc. En arrivant chez moi, je me sens réconfortée et je suis contente de revoir ma mère. Les dames sont toujours très douces et elles ne s’effraient pas lorsque ma mère se conduit d’une façon un peu étrange ou pousse un cri aigu.» 

Soigner une personne atteinte de maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée est épuisant, physiquement et moralement. En plus de l’aide que vous apportez déjà dans la journée, vous aurez peut-être des difficultés à trouver assez de sommeil la nuit, en particulier si la personne est sujette aux errances nocturnes. Votre santé en fera les frais. 

Comme les soins vous accaparent complètement, vous vous retrouverez peut-être de plus en plus isolé de vos amis. Consacrer quelques moments par jour à vous-même vous apparaîtra comme un luxe impossible. Enfin, vous vivez des émotions contradictoires au sujet de la personne que vous accompagnez, et vous ne pouvez en parler à personne. L’effort prolongé résultant de cette situation va probablement diminuer votre résistance aux maladies et provoquer du stress, voire de la dépression. Veillez donc également sur vous-même. Ce n’est pas égoïste du tout. Bien au contraire, il s’agit de quelque chose d’essentiel si vous voulez être sûr que ni la qualité de votre aide ni votre santé et votre bien-être personnels ne seront trop détériorés. 

2. Apporter son aide tout en s’occupant de soi-même

Reconnaissez vos propres limites et fixez-vous des objectifs réalistes

En essayant d’offrir les meilleurs soins possibles à la personne malade, vous devez distinguer entre ce que vous pouvez faire et ce que vous ne pouvez pas faire. Il vous faudra fixer des priorités et agir en conséquence. Évitez de poursuivre des objectifs inaccessibles ou d’adopter une solution difficile à maintenir pendant une durée suffisante. L’effort de voir les choses sous leur vrai jour vous aide à réduire la tension à laquelle vous êtes soumis. 

Le théologien Reinhold Niebuhr l’a exprimé en 1934 : «Dieu, donne-nous la grâce d’accepter avec sérénité les choses qui ne peuvent être changées, du courage pour changer les choses qui devraient être changées et la sagesse de distinguer l’un de l’autre.» 

Repérez le signal d’alarme 

S’il vous arrive de gronder la personne ma-lade de temps à autre, vous n’avez aucune raison de vous en inquiéter ou d’attribuer trop d’importance à un mouvement d’humeur. Vous n’êtes qu’un être humain et, comme chacun de nous, vous avez vos propres limites. Mais si cela se produit de plus en plus souvent, ce sera le signal que vous avez des difficultés à soutenir votre rôle et vous devriez chercher de l’aide avant que la situation ne dégénère en maltraitance. 

Vous en êtes peut-être déjà à la phase du recours à la violence physique, avec punitions et coups administrés à la personne. Si tel est le cas, votre comportement vous a sans doute fortement troublé et vous en avez peut-être honte. Mais cela ne servira à rien de vous tourmenter. Votre geste a très probablement été dirigé contre le comportement et non pas contre la personne. Tout professionnel vous le confirmera : bien que les personnes malades ne sachent pas contrôler leur comportement et n’agissent pas en vous visant exprès, elles sont facilement exaspérantes. Mais vous devez le reconnaître sans vous culpabiliser : l’incident est un signe de la terrible tension à laquelle vous êtes soumis et vous devez immédiatement chercher de l’aide. Votre association Alzheimer vous donnera des indications pour vous faciliter les recherches. 

Cherchez les informations et les conseils dont vous avez besoin

Vous ne devez pas vous sentir intimidé par les personnes compétentes à qui vous demandez de vous assister et de vous conseiller. Exprimez clairement ce que vous attendez, et si vous ne comprenez pas telle ou telle explication, demandez à la personne de la répéter clairement ; le cas échéant prenez des notes. Même si vous n’avez besoin d’aucun service particulier pour l’instant, il est toujours utile de savoir quel genre d’aide est disponible, pour y recourir sans délai en cas de besoin. 

Prévoyez du temps pour vous-même

Il est essentiel de prévoir un peu de temps pour vous-même, au moins un jour et une nuit par semaine. 

Demandez à votre famille ou à des amis de prendre le relais pendant votre absence. En effet, comme ils n’imaginent pas la tension à laquelle vous êtes soumis ou qu’ils ne savent pas de quelle façon ils pourraient vous aider, ce sera peut-être à vous de le leur demander. Il y a ensuite la possibilité de recourir à des structures d’accueil, pour la journée, ou pour un hébergement temporaire de court séjour ou de moyen séjour. Des volontaires et des membres d’associations caritatives sont aussi à votre disposition. Votre association Alzheimer saura vous conseiller de façon plus détaillée sur les ressources dont dispose votre secteur. Elle peut également donner des renseignements sur les réunions des groupes de soutien des aidants. Il est utile d’habituer la personne dès le début de la maladie à la présence d’un autre aidant. Elle peut s’y opposer d’abord, et les personnes qui viennent vous aider font les choses autrement que vous ne le feriez, mais chacun doit y mettre du sien pour une organisation réussie. 

Ne prenez pas les critiques à cœur

Certains membres de l’entourage, famille ou amis, vont critiquer votre façon de faire, c’est assez fréquent. Ils trouveront que la maison n’est pas propre ou que la personne n’est pas habillée convenablement. Ou bien ils réagissent à ce qu’ils voient à un moment donné, mais ils ne comprennent pas la situation générale, ou bien, voyant la personne malade à intervalles plus éloignés, ils sont plus sensibles aux changements de son état. Leurs critiques reflètent aussi la force de leur propre sentiment de culpabilité, s’ils n’apportent pas beaucoup d’aide. Essayez donc de ne pas prendre les critiques trop à cœur. Si la personne malade et vous-même vous êtes satisfaits de la façon dont les choses se déroulent, continuez sur cette voie. Éventuellement, aidez les membres de la famille et les amis à comprendre la situation, en les faisant participer davantage. 

Cherchez le contact humain et essayez de briser votre isolement

Dès que vous aurez réussi à réserver du temps pour vous-même, vous pourrez en faire ce que vous voulez et oublier vos soucis au moins pour un moment. Vous saisirez peut-être tout d’abord l’occasion de bien dormir toute la nuit et de ne rien faire pendant la journée. 

Il est profitable d’utiliser ce temps libre pour briser l’isolement où vous place votre rôle de soignant. Sortez, allez prendre l’air, changez de décor, rencontrez des gens que vous n’avez pas vus depuis un certain temps, parlez et faites peut-être un peu d’exercice physique : pensez à autre chose. Vous reprendrez vos passe-temps favoris et rechercherez le contact avec des anciennes connaissances. Si vous êtes toujours sorti en couple, il vous sera peut-être difficile d’agir en tant que personne seule, mais vous pourrez essayer de trouver de nouvelles activités qui vous permettraient de faire de nouvelles connaissances, des célibataires aussi bien que des couples : jeux de cartes, organisations de bienfaisance, cours du soir, etc. Le sport constitue un bon moyen pour rester en forme et en bonne santé, tout en favorisant des contacts sociaux. Même les activités sportives individuelles, comme le cyclisme ou la natation, pourront vous rapprocher d’autres personnes. 

Efforcez-vous de ne pas couper inutilement tous les ponts existants

Les personnes qui vous connaissaient en tant qu’élément d’un couple se sentiront mal à l’aise face à la maladie, mais ce sera vite oublié. Il ne faut pas empêcher les gens de venir vous voir. La personne malade n’est pas quelqu’un dont il faudrait avoir honte. Si vous expliquez la maladie aux gens, et si vous leur signalez des comportements susceptibles de les surprendre ou de les choquer, les choses devraient se passer très bien. Avoir des gens autour de vous, c’est l’occasion de parler à quelqu’un et cette présence pourra même être perçue comme un changement agréable par la personne malade. Il n’est pas impossible non plus de faire certaines sorties avec la personne malade. Bien des restaurants disposent d’un coin plus tranquille que vous pourrez réserver à l’avance. Même si la personne a des problèmes en mangeant, il arrive qu’ils soient moins marqués dans ces circonstances et le personnel de service sera probablement très compréhensif. 

Apprenez à gérer le stress et détendez-vous 

Il vous semblera peut-être utile d’apprendre à gérer le stress et à vous détendre. Vous pouvez choisir parmi différentes méthodes, la pensée positive, le yoga, la relaxation ou le « training autogène », qui consiste à vous laisser glisser dans un sommeil contrôlé et profond, d’une durée de trois à cinq minutes, dont vous vous réveillerez délassé. Selon vos goûts, vous choisirez des activités de groupe ou individuelles. La pratique d’un sport est un autre moyen de relâcher vos tensions, et elle peut améliorer votre état général. Enfin, le rire offre un excellent moyen pour combattre le stress. 

Depuis que vous assurez votre rôle d’aidant, vous avez certainement constaté qu’un peu d’humour détend l’atmosphère. 

Source : Alzheimer Europe
145, route de Thionville
L-2611 Luxembourg
Tel: +352-29 79 70 
www.alzheimer-europe.org
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