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AVANT-PROPOS


    L’idée de ce livre m’est venue à plusieurs reprises au fil des années, alors que j’observais ma mère qui vivait et évoluait avec la maladie d’Alzheimer. Je me rappelle les tests qu’elle a passés, l’accueil du diagnostic, de même que le découragement, la peur, l’impuissance et la colère qu’elle a vécus. Je l’ai vue prendre sa retraite par crainte de commettre des erreurs lorsqu’elle donnait des médicaments aux personnes âgées sous sa responsabilité. Puis, j’ai observé mon père qui a fait de même, pour la soutenir au quotidien.


    Je les ai regardés traverser toutes les étapes les unes après les autres avec courage, humour et acceptation. J’ai cherché des outils, essayé de comprendre la maladie et leurs besoins et de les aider dans la mesure de mes moyens. Les années ont passé, la maladie n’a jamais cessé d’évoluer. Vint un jour où le placement dans un centre devint la meilleure option pour que la vie de ma mère demeure le plus douce et facile possible. Un nouveau monde s’est ouvert à nous, aussi riche de questionnements et d’apprentissages que le précédent.


    Ce livre se veut un outil. Celui que j’aurais aimé avoir. Il regorge d’informations, de trucs et de solutions pour traverser le plus sereinement possible cet énorme bouleversement qu’est l’arrivée de l’Alzheimer dans une vie familiale.


    Régulièrement, j’ai tenté de vous donner des outils pratiques utilisables au quotidien dans une multitude de domaines. J’ai d’abord pensé appeler ces sections « coffre à outils », mais j’ai vite réalisé que c’était bien plus que cela. Comme proche aidant, lorsqu’on cherche le truc magique pour progresser face à ces nouvelles situations qui se présentent constamment, ce dont nous avons réellement besoin, c’est d’un « coffre au trésor ».


    Prenez ce qui vous est utile, laissez le reste ! Et revenez aussi souvent que nécessaire, parce que chaque étape amène son lot de défis, de questions et de recherches de nouvelles solutions.

  

  
    


QU’EST-CE QUE JE VENAIS CHERCHER, DÉJÀ ? Signe de vieillissement ou Alzheimer ?


    Notre société valorise énormément l’autonomie, l’indépendance et la jeunesse. Ainsi, souvent, on cherche à cacher les signes du vieillissement : les cheveux blancs, l’apparition des rides, la diminution de la force musculaire, la peau qui se dessèche… Ce faisant, des fortunes sont dépensées ou amassées (selon le côté de la clôture où vous vous trouvez ).


    Toutefois, on ne peut pas tout dissimuler. Lorsqu’on avance en âge, le fonctionnement intellectuel et cognitif se modifie aussi. Le seuil de stress s’abaisse. La transmission de l’information se fait plus lentement. On observe donc un ralentissement léger tant sur le plan moteur (nos gestes) que sur le plan intellectuel (nos pensées), mais sans effet sur l’autonomie. Il faut plus de temps pour prendre une décision, pour résoudre un problème ou pour réagir à une situation.


    
      
        
          	
            Symptômes

          

          	
            Exemples de ce qui est normal avec l’âge

          
        

      

      
        
          	
            Ralentissement

          

          	
            
              	Prendre plus de temps qu’avant pour accomplir une tâche.



              	Les nouveaux apprentissages sont plus longs à assimiler.


            

          
        


        
          	
            Oublis légers et sans importance majeure

          

          	
            
              	Difficulté à retrouver rapidement le nom d’une personne qu’on voit peu ou le titre d’un livre qu’on a lu.



              	Oublier certains détails des événements ou des conversations, sans que ça ait un effet sur son fonctionnement.


            

          
        


        
          	
            Difficulté de l’attention

          

          	
            
              	Diminution de la résistance aux distractions (par exemple : aller chercher un objet dans une pièce, nettoyer un comptoir au passage et oublier quel objet on allait chercher).



              	Difficulté à retenir une information pendant qu’on fait autre chose (par exemple : retenir la date et l’heure d’un rendez-vous alors qu’on cherche un crayon).


            

          
        


        
          	

          	
            Avouez que ça vous soulage de lire que c’est normal !!!

          
        

      
    


    Lors du vieillissement normal, certaines fonctions restent heureusement intactes :


    
      	la mémoire sensorielle (le gazouillement des oiseaux, le goût d’une orange, la sensation du vent sur la peau) ;



      	la mémoire sémantique, qui concerne les connaissances générales acquises au fil des ans ;



      	la mémoire procédurale (boutonner un chandail, cuisiner une recette, se servir d’une fourchette) ;



      	les connaissances culturelles ;



      	le langage.


    


    Bonne nouvelle : Non seulement ces fonctions sont conservées, mais elles continuent à s’enrichir.


    Donc, il faut retenir que, malgré quelques inconvénients désagréables, le fonctionnement du cerveau permet de rester autonome. Ainsi, c’est lorsque les symptômes observés empêchent une personne de fonctionner normalement au quotidien qu’il faut s’inquiéter. Pour recevoir un diagnostic de trouble neurocognitif majeur, il faut observer un déclin des facultés cognitives qui affecte le fonctionnement au quotidien, une perte d’autonomie.


    
      
        
          	
            Symptômes

          

          	
            Exemples de ce qui est anormal avec l’âge

          
        

      

      
        
          	
            Pertes de mémoire

          

          	
            
              	Poser toujours les mêmes questions.



              	Chercher constamment ses effets personnels.



              	Avoir besoin de prendre plus de notes.



              	Oublier de prendre des médicaments ou les prendre deux fois.



              	Ne pas se souvenir des événements de la veille, des nouvelles entendues, des visiteurs.



              	Oublier des rendez-vous importants.


            

          
        


        
          	
            Difficultés à exécuter des activités quotidiennes (fonctions exécutives)

          

          	
            
              	Ne pas parvenir à préparer correctement un repas simple.



              	Faire preuve de désorganisation dans les corvées et le travail de tous les jours.



              	Avoir de la difficulté à planifier et à organiser un événement.



              	Éprouver de la difficulté à gérer ses médicaments.



              	Ne plus être capable de bricoler, d’utiliser la télécommande ou le guichet automatique…


            

          
        


        
          	
            Perte d’intérêt

          

          	
            
              	Délaisser ses passe-temps.



              	Témoigner de la passivité et avoir besoin de stimulation pour prendre part à des activités.


            

          
        


        
          	
            Désorientation dans le temps et l’espace

          

          	
            
              	Mélanger les mois, les jours et même les moments de la journée.



              	Ne pas retrouver son chemin dans des endroits moins connus comme dans un restaurant.



              	Se perdre en auto lors de trajets connus.



              	Se tromper de jour pour un rendez-vous.


            

          
        


        
          	
            Problèmes de compréhension des notions abstraites (émotions, sentiments, devoirs, droits)

          

          	
            
              	Être incapable de répondre à des questions comme : Qu’est-ce qui ferait ton bonheur ? ou : D’où vient ton énergie ? ou : Penses-tu qu’on peut lui faire confiance ? Pourquoi ?



              	Comprendre difficilement des consignes complexes.



              	Éprouver des problèmes en gérant ses finances.


            

          
        


        
          	
            Diminution des facultés de langage

          

          	
            
              	Chercher régulièrement des mots courants pendant une conversation.



              	Décrire l’objet plutôt que le nommer.



              	Utiliser des mots vagues (« la chose, la substance, la patente »…).



              	Avoir un discours informatif pauvre.



              	Hésiter au cours d’une conversation.


            

          
        


        
          	
            Modification de la personnalité

          

          	
            
              	Manifester de l’anxiété, de l’irritabilité, de l’extraversion ou de l’introversion, alors que ça ne faisait pas partie de ses habitudes.


            

          
        


        
          	
            Déclin du jugement

          

          	
            
              	Sortir de la maison sans s’habiller adéquatement (en été ou en hiver).



              	Faire aveuglément confiance à une personne inconnue.



              	Répondre à des questions d’argent au téléphone ou donner des informations personnelles à des étrangers.


            

          
        

      
    


    La maladie d’Alzheimer est bel et bien une maladie. Ce n’est pas une conséquence normale du vieillissement ou de simples oublis liés à l’âge. La maladie d’Alzheimer est un trouble neurologique qui provient de lésions cérébrales spécifiques envahissant progressivement le cerveau.


    
      Les faits…


      Les personnes âgées de soixante-cinq ans et plus représentent plus de 18 % de la population au Québec. De ce nombre, près de 17 % ont reçu un diagnostic de la maladie d’Alzheimer. Dans la province, cela représente plus de vingt-huit mille individus1. D’ici quinze ans, on prévoit une augmentation de 66 % des Québécois qui recevront un diagnostic d’une maladie neurodégénérative2 en raison du vieillissement de la population.

    
  

  
    


QUOI ? QUAND ? COMMENT ? Définition et explications


    Étant donné que la maladie d’Alzheimer atteint le cerveau, je crois qu’il est important, pour bien la comprendre, de détenir certaines connaissances de base sur le fonctionnement de cet organe vital.


    
      [image: Illustration d'un cerveau avec deux traits qui indiquent l'emplacement de l'hippocampe et celui du néocortex. ]
    

    Dans le cas qui nous occupe, deux parties du cerveau sont essentiellement importantes : une toute petite nommée hippocampe, car elle a la forme du poisson du même nom, et une beaucoup plus grande appelée néocortex.


    Le cerveau est divisé en deux hémisphères, qui comptent chacun un hippocampe. C’est dans ceux-ci que sont conservés nos souvenirs personnels et autobiographiques. Leur durée de stockage est d’environ une journée. Ainsi, toutes nos nouvelles expériences s’inscrivent d’abord dans l’hippocampe. Pendant la première moitié de la nuit, l’hippocampe procède à un ménage. Il décide de ce qu’il est pertinent de garder versus ce qui ne l’est pas. Ensuite, les données retenues sont transférées dans le néocortex, c’est-à-dire notre mémoire à long terme, par l’intermédiaire de milliards de neurones qui ont pour rôle de faire circuler les informations dans le cerveau.


    Au cours de la deuxième moitié de la nuit, nos nouvelles expériences enregistrées et traitées sont reliées à nos anciennes. C’est ce jumelage qui, souvent, nous fera voir les choses autrement au matin et nous permettra d’envisager des solutions impossibles à trouver la veille.


    Après ce processus, les seules données que l’hippocampe conservera sont le moment et le lieu où les souvenirs ont été vécus. Ainsi, lorsque nous voudrons y avoir accès à nouveau, nous devrons repasser par l’hippocampe, qui sert désormais de table des matières.


    En résumé, sans lui, nous serions incapables d’enregistrer de nouveaux événements et de retrouver facilement des souvenirs d’événements passés.


    Exemple : Lors d’une randonnée en forêt avec ma famille, l’image des personnes présentes, l’odeur des feuilles mortes et le chant des oiseaux sont consignés par mes hippocampes. Puis, au cours de la nuit, ces informations sont distribuées dans les différentes aires visuelles, olfactives et auditives de mon cerveau. Lorsque je voudrai visionner à nouveau ce moment de ma vie, c’est l’hippocampe qui, en ayant conservé le moment et le lieu où je l’ai vécu, pourra en réassembler tous les morceaux en un seul souvenir.


    Dans le contexte de la maladie d’Alzheimer, lorsque les lésions se forment et détruisent des neurones dans les hippocampes, les premiers symptômes touchent la mémoire, et plus particulièrement la capacité de stocker de nouvelles informations. C’est principalement la consolidation de l’information qui est atteinte, c’est-à-dire que la personne peut conserver l’information un moment, le temps d’accomplir une tâche ; c’est ce qu’on appelle la mémoire de travail. Cependant, l’intégration dans la mémoire à long terme ne se fera pas bien. C’est cette manifestation de l’Alzheimer qui est la plus connue et la plus fréquente. Toutefois, il n’est pas nécessaire que l’atteinte soit mnésique (relative à la mémoire) pour qu’on parvienne à ce diagnostic. En effet, il existe plusieurs autres formes de la maladie qui se manifestent par un déclin dans d’autres secteurs : langage, perception de l’espace, modification du comportement…


    Ainsi, vous comprendrez que chaque individu aura en quelque sorte un parcours unique, bien que tous convergent à long terme. Et, inévitablement, quel que soit le chemin emprunté par la maladie, la mémoire finira par être atteinte.


    
      Paroles d’aidant


      Après les pertes de mémoire, j’ai constaté…


      … que mon père a commencé à se fâcher, à être triste ou à rire en alternance sans raison apparente. Son humeur se modifiait. — Éric


      

      … que ma tante avait beaucoup de difficulté à nommer les ustensiles dans la cuisine alors qu’elle savait encore très bien comment les utiliser. Son langage se détériorait. — Louise


      

      … que, rapidement, mon mari a oublié comment faire sa toilette ainsi que la nécessité de s’en occuper : se raser, brosser ses dents, se laver, changer son linge. Si je ne le lui rappelais pas, il passait tout simplement à autre chose sans s’occuper de sa personne. Ses fonctions exécutives étaient atteintes. — Diane

    

    
      DÉMENCE OU TROUBLE NEUROCOGNITIF ?


      La démence est un terme médical désuet qui a été longtemps utilisé et qu’on retrouve malheureusement encore régulièrement dans la littérature médicale, malgré sa connotation péjorative. Aujourd’hui, l’expression employée dans les mondes scientifique et médical est : « trouble neurocognitif » (TNC). Elle désigne un ensemble de syndromes d’origines diverses (neurologique, psychiatrique ou autre) qui entraînent une détérioration de certaines fonctions mentales et intellectuelles comme la mémoire, le langage, le raisonnement, l’attention, la capacité à exécuter des gestes… On divise les troubles neurocognitifs en TNC léger (sans répercussions significatives sur le fonctionnement au quotidien) et TNC majeur (associé à des pertes fonctionnelles, ou pertes d’autonomie).


      
        Coin des spécialistes


        Le trouble neurocognitif majeur est comme le grand parapluie des maladies de la cognition qui entraînent une perte d’autonomie. Sous ce parapluie, on retrouve un grand nombre de maladies différentes, dont la plus fréquente est la maladie d’Alzheimer. — SC

      

      En d’autres mots, la personne atteinte de trouble neurocognitif majeur de type Alzheimer devient dépendante de quelqu’un d’autre qui structurera et gérera son quotidien : les repas, l’habillage, les finances, le transport… Donc, sa vie familiale, sociale et professionnelle est de plus en plus sévèrement affectée.

    

    
      HÉRÉDITAIRE OU SPORADIQUE ?


      La maladie d’Alzheimer existe sous deux formes : la forme familiale (moins de 5 % des cas) et la forme sporadique (de 90 à 95 % des cas). La forme familiale est détectée généralement avant l’âge de soixante-cinq ans, tandis que la forme sporadique se déclare la plupart du temps après cet âge.


      
        
          VÉCU D’ÉCRIVAINE

        


        Ma grand-mère et ma mère ont développé la maladie d’Alzheimer. Inutile de vous dire que le terme « forme familiale » m’a longtemps dérangée. Aujourd’hui, je sais que, contrairement à ce qu’on croit, cette forme d’Alzheimer est passablement rare. Elle se transmet par les gènes d’une génération à l’autre et se manifeste tôt (habituellement avant soixante-cinq ans), ce qui n’a pas été le cas de ma grand-mère. Fiou !


        Si vous vous interrogez à ce sujet, un expert en génétique pourrait répondre à vos questions. Votre médecin est le mieux placé pour vous en parler et vous donner une recommandation.

      
    

    
      AUTRES TROUBLES COGNITIFS TEMPORAIRES OU MALADIES NEUROCOGNITIVES DÉGÉNÉRATIVES


      Il existe plusieurs autres troubles cognitifs ou maladies neurocognitives dégénératives qui sont moins fréquents que la maladie d’Alzheimer et qui se manifestent différemment. Toutefois, ils aboutissent aussi à une perte d’autonomie et ils sont ainsi parfois confondus avec l’Alzheimer. C’est pour cette raison qu’il est important de les mentionner ici.


      
        Delirium


        Contrairement à l’Alzheimer et à d’autres maladies neurocognitives, le delirium est une perturbation temporaire du cerveau et ses symptômes apparaissent de façon soudaine. Les critères essentiels du delirium sont un changement dans l’attention et l’état de conscience. La personne qui en souffre perd contact avec la réalité. Elle peut donc avoir des hallucinations, être agitée (agressive ou passive), être désorientée, subir des pertes de mémoire, avoir des troubles perceptuels, et tenir des propos décousus.


        L’importance de consulter un professionnel de la santé dès qu’un proche semble souffrir d’un trouble neurocognitif prend ici tout son sens. Le delirium étant passager, il résulte d’un autre problème qu’il faut rapidement découvrir pour y remédier, avant qu’il ne laisse des séquelles plus graves ou permanentes. Le delirium peut, entre autres, advenir à la suite de :


        
          	la prise d’un nouveau médicament ou l’interaction entre des médicaments ;



          	une opération ;



          	une infection urinaire ou une pneumonie ;



          	un AVC ou un infarctus ;



          	une déshydratation ;



          	un séjour à l’hôpital.


        

      

      
        
          


VÉCU D’ÉCRIVAINE

        


        Ma mère ayant attrapé un virus du type gastro-entérite et se déshydratant peu à peu, nous avons dû l’amener à l’hôpital. Comme elle avait atteint un stade assez avancé de la maladie d’Alzheimer, nous avons également fait le choix de nous relayer à son chevet. Le delirium est arrivé sans prévenir. Alors que je peinais à garder les yeux ouverts sur ma petite chaise droite à côté de son lit, dans une minuscule pièce où elle était en isolement, elle s’est mise à avoir peur d’insectes qui volaient au-dessus de ma tête. Plus tard, toujours en plein milieu de la nuit, elle s’est soudainement fâchée, voulant dire à tous qui elle était et nous assurant qu’on ne la mènerait pas par le bout du nez. La situation a duré deux jours, soit le temps que l’équipe médicale la remette sur pied. Je vous mentirais si je vous disais que ce fut une expérience agréable à vivre.

      

      
        Le trouble neurocognitif vasculaire


        Le cerveau est irrigué par de nombreuses artères qui lui apportent un sang riche en dioxygène et en nutriments. Lorsqu’une interruption soudaine de l’apport sanguin au cerveau ou une hémorragie survient, on peut noter subitement une faiblesse, un engourdissement, un trouble de la parole ou une perte de la vision. Parfois, un accident vasculaire cérébral (AVC) sera découvert de façon fortuite, si une personne passe un scan cérébral pour une autre raison, sans jamais avoir noté de symptôme particulier. D’autres fois, la maladie vasculaire est plus insidieuse et entraînera des changements dans la myéline (les cellules qui entourent les neurones et facilitent leur fonctionnement). Dans ce cas, on pourra aussi l’observer grâce à un scan. À nouveau, les symptômes peuvent ressembler à ceux de la maladie d’Alzheimer, mais la cause en est tout autre.

      

      
        


Les dégénérescences frontotemporales


        Les dégénérescences frontotemporales sont un regroupement de maladies catégorisées en :


        
          	dégénérescence frontotemporale de type variante comportementale (DFT-vc) ;



          	aphasie primaire progressive (APP).


        


        Les manifestations apparaissent généralement entre cinquante et soixante-cinq ans, soit plus tôt que celles de la maladie d’Alzheimer. La mémoire est, en général, peu touchée, du moins au début.


        
          Dégénérescence frontotemporale de type variante comportementale (DFT-vc)


          Dans le cas d’une DFT-vc, les symptômes les plus fréquents sont des changements de personnalité, de comportement et une altération des facultés de jugement, étant donné la prédominance de l’atteinte des lobes frontaux. On notera également des modifications dans les émotions (indifférence émotionnelle) et la pensée abstraite. De plus, les fonctions exécutives seront particulièrement affectées en début de maladie.


          Ainsi, l’individu peut avoir un comportement de retrait ou l’inverse (il ne contrôle plus ses actions). Il peut présenter un manque d’hygiène. On note aussi parfois un non-respect des convenances sociales et une désinhibition verbale ou gestuelle. Cela signifie que la gêne disparaît et que ce qu’il savait interdit par la société ou l’éducation (comme se déshabiller en public ou hurler sa colère dans un commerce) devient possible pour lui. Ses habitudes alimentaires pourraient se modifier de façon surprenante (il se suralimente, porte à sa bouche des objets non comestibles).


          Les personnes atteintes oublieront les règles de savoir-vivre élémentaires de leur culture, comme comment saluer les gens ou bien se tenir à table. Cela transforme leur environnement en un univers dangereux, puisqu’elles ne savent plus comment interpréter un panneau de signalisation ou se servir d’un ustensile, d’un produit ou d’un outil.

        

        
          Aphasie primaire progressive (APP)


          Lorsque le langage est touché de façon précoce et prédominante, on parle d’APP : la compréhension ou l’expression du langage sont atteintes à des degrés variables selon le sous-type d’aphasie. Par exemple, l’individu peut buter sur un mot précis, avoir de la difficulté à prononcer une phrase, voire devenir complètement muet. La personne atteinte aura de la difficulté à comprendre des phrases simples, à trouver ses mots, à décrire quelque chose. Suivre un enchaînement d’idées ou une conversation deviendra laborieux. La prononciation même peut devenir ardue, forcée.

        
      

      
        La démence sémantique


        La démence sémantique fait partie des APP et se caractérise par une perte de la mémoire sémantique. En d’autres mots, les individus qui en souffrent oublieront le sens des mots et des concepts. Progressivement, ils auront de la difficulté à comprendre le discours des autres. Ils ne reconnaîtront plus des objets de la vie courante, comme un peigne ou un ouvre-boîte, et ne sauront plus comment les utiliser. Toutefois, leurs souvenirs récents seront relativement bien préservés.

      

      
        Le trouble neurocognitif majeur à composante corps de Lewy


        Cette maladie représente entre 5 et 15 % des cas de maladie neurocognitive. Par ses signes et ses symptômes, elle s’apparente à la maladie de Parkinson, en touchant des régions similaires du cerveau, comme les noyaux gris centraux.


        Les personnes atteintes de trouble neurocognitif majeur à composante corps de Lewy souffrent de troubles de l’attention, du raisonnement et du sommeil (somnolence diurne excessive, cauchemars, rêves intenses, agitation…). Éveillées, elles ont un état de vigilance et de concentration qui fluctue souvent. Elles ont également de la difficulté à comprendre l’information visuelle ainsi que spatiale et à l’analyser. Elles pourront, par exemple, se perdre dans des endroits familiers et se cogner aux cadres de porte…


        Des hallucinations visuelles sont souvent causées par la maladie et peuvent être précoces, récurrentes et abondantes. Elles prennent régulièrement la forme de scènes avec des gens, des enfants ou des animaux.

      

      
        Paroles d’aidant


        Mon beau-père souffrait de confusion mentale, d’étourdissements, et ses réponses à nos questions avaient de moins en moins de sens. Nous commencions à envisager sérieusement une maladie de la mémoire et avons insisté pour qu’il consulte un médecin au plus vite. Finalement, il s’agissait de délires résultant d’un cancer. Sa décision d’aller consulter combinée à l’intervention rapide des professionnels a permis de lui sauver la vie. — Mylène

      
    
  

  
    


SE FAIRE FRAPPER PAR LA FOUDRE ! Le diagnostic


    La maladie d’Alzheimer est une affection sournoise. Au moment où les symptômes exigent une consultation médicale, la maladie est malheureusement déjà bien installée dans le cerveau depuis quelques années.


    
      ÉTABLIR UN DIAGNOSTIC


      Il est impossible d’établir un diagnostic de maladie d’Alzheimer à l’aide d’un simple test, d’un examen standard, d’une prise de sang ou d’une imagerie du cerveau. Ces tests sont surtout utiles pour éliminer d’autres troubles ou maladies qui pourraient brouiller les cartes.


      La seule façon, encore aujourd’hui, de formuler un diagnostic sûr à 100 % est l’étude du cerveau au microscope après le décès du patient. Pas très pratique, me direz-vous !


      La présence de l’Alzheimer est donc toujours « supposée » et ce constat s’obtient par une approche systémique rigoureuse, c’est-à-dire qu’on va observer toutes les facettes de la vie de la personne ainsi que son passé afin de recueillir des éléments clés pouvant découler de la maladie. L’imagerie cérébrale est aussi importante pour éliminer d’autres facteurs confondants. De plus, le degré et la localisation de l’atrophie cérébrale aident à soutenir le diagnostic de maladie d’Alzheimer. Bien sûr, plus son stade est avancé, plus il sera facile d’établir un diagnostic en effectuant une rétrospection de l’évolution des symptômes.


      
        Étape 1 : Établir le constat de trouble neurocognitif


        Cette étape pourrait nécessiter quelques rendez-vous avec le médecin. C’est une première phase indispensable et qui doit être réalisée minutieusement afin d’évaluer les difficultés de l’individu au quotidien. La présence d’une personne proche peut s’avérer très utile, car le professionnel aura besoin d’une liste détaillée, avec exemples à l’appui, des capacités antérieures du patient ainsi que des symptômes observés (pertes de mémoire, modification de la personnalité, difficultés d’orientation…).


        Deux tests de dépistage sont souvent utilisés au Québec et sont validés scientifiquement :


        
          	Le Montreal Cognitive Assessment (MoCA) est un test de dépistage plus indiqué en présence de troubles cognitifs légers. Il permet d’évaluer les individus présentant un début ou une possibilité de troubles cognitifs.



          	Pour sa part, le MMSE (Mini-Mental State Examination) est un premier test de dépistage auquel ont universellement recours les médecins ou les infirmières. Étant donné qu’il est assez facile, il est moins utile avec les personnes dont les symptômes sont légers, surtout si elles ont été hautement scolarisées. Le test est composé de trente questions simples qui visent à apprécier l’orientation temporelle et spatiale, l’attention, le calcul mental, la mémoire (par exemple : se rappeler trois mots), le langage (épeler, lire, écrire) et l’activité motrice (comme copier un dessin). Le MMSE permet de mesurer le niveau d’altération cognitive en attribuant un score de trente points.


        

      

      
        Coin des spécialistes


        Au début, j’interroge le patient sur les étapes importantes de sa vie. En plus d’en apprendre davantage sur lui, j’aurai une meilleure idée de la richesse de son vocabulaire, de la façon dont il organise ses idées, de son jugement et de sa capacité à répondre seul à des questions plutôt que de s’appuyer systématiquement sur la personne qui l’accompagne.


        Ensuite, je noterai le plus précisément possible comment ses symptômes sont apparus. Ici, le soutien d’un membre de la famille est important, voire essentiel.


        Je procéderai à un examen approfondi de la santé physique de mon patient, ainsi qu’à des tests de laboratoire, en plus d’analyser les médicaments qu’il prend. Le but est de vérifier si autre chose qu’un trouble neurocognitif, comme une infection, le diabète ou une anémie, ne serait pas à l’origine des difficultés constatées.


        Finalement, à l’aide de différents tests, j’évaluerai la mémoire de mon patient, son orientation temporelle et spatiale, son langage, son attention, son raisonnement, son aisance dans ses activités quotidiennes (veiller à son hygiène, s’alimenter, se vêtir…) et sa capacité à vaquer à ses tâches domestiques (faire du ménage, manipuler des appareils électroménagers, payer ses comptes, procéder à de petites réparations…). Je tenterai aussi de déceler des problèmes neuropsychiatriques comme une dépression, des hallucinations, des idées délirantes ou un changement de personnalité. — JR

      

      
        


Étape 2 : Déterminer quelle maladie est responsable du trouble neurocognitif3


        Le but est de parvenir au diagnostic le plus précis possible et d’évaluer de quelle façon les difficultés rencontrées par la personne affectent son autonomie dans ses activités quotidiennes et sa vie domestique, ainsi que ses loisirs et son travail. On peut ensuite mieux cerner ses besoins et y répondre.

      
    

    
      DIAGNOSTIC PRÉCOCE


      Il peut être délicat d’amener un proche à consulter un médecin pour un éventuel trouble cognitif lorsqu’il en camoufle de façon bien inconsciente les manifestations et qu’il ne réalise pas ses difficultés. Il est pourtant essentiel d’éviter de reporter cette visite. Vous pouvez le rassurer en lui faisant comprendre que le but de cette évaluation n’est pas de « chercher des problèmes », mais plutôt de « trouver des solutions ».


      L’encourager et même l’obliger à consulter aura beaucoup d’avantages, car cela vous permettra de vous situer dans l’action plutôt que dans la fuite.


      Le plus important est de se rappeler qu’aucun médicament ne guérit la maladie d’Alzheimer. Les traitements actuels atténuent les symptômes et peuvent donc, au mieux, stabiliser le fonctionnement de la personne pendant quelques années. Plus on s’y prend tôt, plus les chances que ça fonctionne sont grandes.


      
        Coin des spécialistes


        Prendre un médicament contre l’Alzheimer, c’est comme mettre de l’huile haute performance dans un moteur rouillé… ça ne change rien à son état, mais la voiture peut rouler mieux encore un certain temps ! — SC

      

      
        


Les faits…


        L’Institut national d’excellence en santé et services sociaux (INESSS) a calculé4 qu’environ 25 % des personnes qui ont pris un médicament5 pour traiter l’Alzheimer ont vu leur état clinique global s’améliorer, comparativement à 17 % des sujets qui ont reçu un placebo. Cela tend à signifier que, dans 8 % des cas, prendre un médicament a été plus bénéfique que de ne pas recevoir de traitement.

      

      L’établissement d’un diagnostic précoce :


      
        	peut mener à la merveilleuse surprise d’apprendre que la cause des problèmes observés n’est pas une maladie dégénérative, mais est plutôt une cause réversible ou un autre trouble ou maladie qu’on peut soigner (problème de thyroïde, dépression, médicaments nuisibles…) ;



        	donne le temps de déterminer plus adéquatement les soins qui serviront à prolonger l’autonomie du patient ;



        	laisse l’individu atteint prendre lui-même des décisions quant à son avenir alors qu’il est apte à le faire ;



        	amène la prescription de médicaments qui sont plus efficaces en début de maladie ;



        	permet parfois à la personne touchée de participer à des recherches ;



        	accorde au patient la possibilité de désigner une personne de confiance à qui faire connaître ses souhaits quant à sa fin de vie et de lui confier la responsabilité des décisions à venir.


      


      De plus, il ne faut pas oublier qu’environ un quart des individus atteints d’Alzheimer souffre aussi de dépression et d’anxiété dans les premiers stades de la maladie. Déceler rapidement le problème permet d’aider efficacement et de soulager l’être qui nous est cher.

    

    
      FAUT-IL AVISER LA PERSONNE ATTEINTE, SES PROCHES ET SES AMIS ?


      C’est une excellente question et un gros dilemme pour plusieurs familles. Le médecin est tenu de répondre la vérité à un patient qui pose directement une question. Toutefois, selon la connaissance qu’il a du patient, il arrive qu’il juge qu’un risque de réaction catastrophique, comme une violente angoisse et une dépression pouvant mener à un geste suicidaire, est présent. Le praticien peut alors donner l’information progressivement, mais sans jamais cacher la vérité. Le patient y a droit. Ce n’est donc pas une question de le dire ou non, mais bien de COMMENT le dire. L’approche est primordiale. Le moment où on l’annonce aussi.


      Il faut savoir qu’à partir du moment où on annonce qu’une personne a une maladie qui altère son jugement et sa mémoire, sa famille et ses amis portent souvent un regard différent sur elle, car la maladie d’Alzheimer fait peur.


      Aussi, il existe deux façons de faire :


      La première veut que le médecin dise l’exacte vérité au patient afin que celui-ci prenne des décisions pour son présent et son avenir en toute connaissance de cause. Cette annonce peut être faite sur plusieurs rencontres. Cela permet également à l’individu atteint de comprendre ses symptômes, d’en parler avec ses proches, de planifier les prochaines étapes et surtout de cesser de se sentir coupable de ne plus pouvoir faire certaines choses.


      La seconde est plus prudente, car certains individus ont des réactions émotives importantes ou sont dans le déni de la maladie. À un stade précoce, quand le patient est bien présent de corps et d’esprit, on peut lui expliquer qu’il est impossible de poser un diagnostic avec certitude et qu’il est trop tôt pour dire comment l’atteinte cérébrale évoluera, si elle s’aggravera et à quel rythme. Ce qui est vrai !


      À un stade plus avancé, l’annonce peut avoir moins de conséquences sur l’individu, qui, le plus souvent, peine à prendre conscience de la réalité de ses difficultés. C’est pour l’entourage que la divulgation du diagnostic sera le plus utile, car elle lui permettra d’évaluer au mieux ses actions et ses besoins pour les mois et les années à venir.


      Dans tous les cas, la divulgation doit se faire avec une approche empathique centrée sur la personne atteinte et avec des termes qu’elle peut comprendre (« maladie de la mémoire »). Il faut également se rappeler que le patient a le droit de choisir à qui l’information sera donnée. La consultation médicale et son dossier, c’est confidentiel ! Il faut demander à la personne concernée l’autorisation de parler à ses proches.


      
        Coin des spécialistes


        Il est bon de redonner le contrôle de la situation à la personne qui se demande comment les gens vont réagir à l’annonce de son diagnostic de maladie d’Alzheimer. C’est elle qui décide à qui elle le dit. C’est son corps. C’est sa décision ! Il n’y a pas de raison de le crier sur tous les toits.


        Si un patient refuse catégoriquement que je parle à quelqu’un, j’essaie d’explorer les raisons de ce refus. De trouver une autre personne de confiance. De le faire cheminer. Souvent, après la réaction initiale, on arrive à impliquer la famille par la suite.


        Les vrais amis, la vraie famille vont rester les mêmes devant la maladie ! — SC

      
    
  

  
    


PLUS RIEN N’EST PAREIL Manifestations ou symptômes


    Comme nous venons de le voir, différents maladies ou troubles cognitifs temporaires peuvent causer des déclins cognitifs. Il est essentiel de savoir si les pertes de mémoire sont provoquées par un abus de médicaments, d’alcool ou de drogue, par certains troubles psychiatriques ou affectifs, par une tumeur cérébrale ou un hématome, par une carence alimentaire ou une infection.


    Dans plus de 90 % des cas, l’Alzheimer surgit après l’âge de soixante-cinq ans, mais ses manifestations peuvent varier considérablement d’une personne à une autre.


    
      LES TROUBLES DE LA MÉMOIRE


      Il est tout à fait normal avec l’âge d’oublier certaines choses. Une personne peut très bien ne plus se rappeler un numéro de téléphone, l’endroit où elle a déposé ses clés ou ce qu’elle venait faire dans une pièce. Ces oublis sont fâchants, mais pas inquiétants ! Ils sont souvent dus à de l’inattention ou à un geste réalisé automatiquement. Nous sommes loin des troubles de la mémoire associés à la maladie d’Alzheimer.


      Dans ce dernier cas, les pertes de mémoire affecteront essentiellement les faits récents, sans s’étendre systématiquement à tous les souvenirs. Ainsi, la personne malade pourra de façon tout à fait imprévisible et aléatoire ne plus se rappeler une visite reçue la veille, mais très bien se souvenir d’être allée à l’épicerie avant ou après celle-ci. C’est la fréquence et l’augmentation des oublis qui sonnent l’alerte chez ses proches. Une énorme lumière rouge se met à clignoter quand les oublis perturbent le fonctionnement de l’individu : il omet fréquemment de prendre ses médicaments, oublie de payer ses comptes, manque une recette en oubliant des ingrédients, ne se rappelle pas qu’il faut faire un arrêt obligatoire en voiture à un panneau STOP…


      Au début de la maladie, la plupart des personnes atteintes camouflent assez bien leurs oublis par manque d’autocritique, allant jusqu’à rationaliser leurs problèmes : Je ne regarde jamais l’heure ; je ne m’intéresse pas à l’actualité ; depuis que je suis à la retraite, les journées se ressemblent toutes !


      Il faut se souvenir que la maladie ne détruit pas immédiatement l’ensemble des circuits neuronaux. Ainsi, les connaissances ne disparaissent pas toutes à la même vitesse. Une personne peut très bien retenir des informations liées à des domaines qui l’intéressent ou la motivent alors qu’elle en oubliera d’autres. Elle pourra aussi se rappeler des souvenirs douloureux ou marquants avec plus de facilité, car leur charge émotive les aura consolidés davantage dans sa mémoire.


      
        
          VÉCU D’ÉCRIVAINE

        


        À l’âge de sept ans, ma mère a assisté à la noyade de quatre jeunes gens de son village lorsqu’un quai a cédé. Au cours de sa vie d’adulte, elle n’a jamais beaucoup aimé se baigner. Nous avons tout de même eu une piscine pendant des années et, bien que nerveuse pour nous, elle s’est assurée que ses enfants apprenaient à nager. Ce souvenir traumatisant est resté bien ancré dans sa mémoire et, au fur et à mesure que la maladie d’Alzheimer progressait, il revenait plus fréquemment dans ses conversations.

      

      La mémoire épisodique est une mémoire à long terme. C’est celle qui permet d’associer une information à son contexte temporel, spatial et émotif. Ainsi, nous savons qu’un souvenir d’enfance a été vécu il y a longtemps. C’est cette mémoire qui nous permet de nous rappeler ce que nous faisions quand nous avons appris que notre ville tombait en confinement à cause de la COVID. Lorsque cette mémoire est atteinte, l’individu mélange le passé et le présent sans discernement.


      Quant à elles, la mémoire sémantique, c’est-à-dire les connaissances culturelles, et la mémoire procédurale, l’ordre dans lequel nous faisons des gestes, sont initialement préservées, mais elles pourront être atteintes avec la progression de la maladie. C’est la même chose pour la mémoire prospective, qui nous permet de nous rappeler ce que nous devons faire dans un avenir proche : prendre des médicaments, nourrir le chien, passer à l’épicerie avant la fermeture.


      
         Coffre au trésor pour soutenir la mémoire : pour ceux qui vivent avec la maladie d’Alzheimer


        
          	Utilisez des notes adhésives de style Post-it pour inscrire ce que vous avez à faire au moment où vous y pensez. Laissez-les dans un endroit visible (dans le miroir de l’entrée, sur le frigo, en plein milieu du mur du salon).



          	Gardez une liste de numéros d’urgence près du téléphone.



          	Préparez une liste de vos médicaments et les coordonnées d’une personne de confiance, que vous pourrez remettre à un ambulancier, un pompier ou un policier en cas de problème.



          	Utilisez une minuterie (celle du four, de votre cellulaire…) afin de vous rappeler de sortir les poubelles, d’arrêter le four, de vous rendre à votre rendez-vous au garage…



          	Achetez les objets que vous utilisez le plus fréquemment en double. Cela vous évitera bien des contrariétés de ne plus chercher où vous avez rangé votre brosse à cheveux, vos boucles d’oreilles préférées, vos ciseaux de cuisine…



          	Employez un pilulier. Vos médicaments seront alors rangés en fonction du jour de la semaine et du moment où les prendre (matin, midi, soir). Vous pourrez ainsi les laisser à un endroit que vous fréquentez souvent (par exemple, à côté de la cafetière) afin de ne pas les oublier tout en évitant de les avaler deux fois. Vous pouvez aussi programmer un rappel sur votre cellulaire.



          	Ayez un stylo et un calepin sur vous en tout temps. Vous pourrez ainsi y noter votre liste d’épicerie ou vos activités à faire au fur et à mesure que vous y pensez (acheter un cadeau pour Juliette, appeler le plombier pour le robinet de la cuisine, commander l’épicerie…). Il vous suffit ensuite de barrer la tâche qui a été effectuée ou d’arracher la feuille, tout simplement.


        

      
    

    
      


LES PROPOS ET GESTES RÉPÉTITIFS


      La maladie d’Alzheimer affecte tout d’abord la mémoire à court terme. Il devient difficile et parfois impossible pour la personne qui en est atteinte de retenir des informations ou des instructions. Elle va donc poser les mêmes questions, même si vous y avez répondu à de nombreuses reprises. De plus, elle répétera des informations en étant persuadée qu’elle les donne pour la première fois. Cette situation met la patience de l’aidant à rude épreuve.


      Les sources de stress viennent amplifier les propos répétitifs. Ainsi, s’il y a un invité dans la maison ou un changement dans la routine, il arrive que les mêmes questions surgissent à plusieurs reprises. Pareillement, si un besoin de base n’est pas comblé, comme aller uriner ou se reposer, la personne deviendra plus agitée. Il est possible qu’elle ne soit pas en mesure d’exprimer son malaise, car elle ne reconnaît pas la sensation ou les mots lui manquent. Elle peut ainsi se fâcher facilement, s’inquiéter excessivement ou dire à répétition qu’elle veut retourner chez elle, même si elle y est déjà.


      
         Coffre au trésor pour prévenir les répétitions


        
          	Repérez si quelque chose préoccupe la personne.



          	Restez calme.



          	Faites diversion en changeant de sujet.



          	Proposez une activité simple (plier le linge, peler les légumes, essuyer la vaisselle…).



          	Si le comportement ne dérange personne… laissez-la faire !


        

      

      
        Coin des spécialistes


        En tout temps, il faut s’assurer de répondre aux besoins compromis de la personne. Cela inclut les besoins physiques (douleur, inconfort, faim, soif, froid, chaleur, etc.), les besoins psychologiques (être rassuré, reconnu, compétent, utile…) et les besoins sociaux (être en relation, se récréer, ne pas s’ennuyer, sociabiliser…). — NR

      

      
        
          


VÉCU D’ÉCRIVAINE

        


        Mon père tenait à jour une page de calendrier représentant le mois en cours. Il y écrivait tout ce que ma mère et lui avaient à l’horaire et déposait la feuille bien visiblement sur la table de la cuisine. Le soir, il barrait les journées les unes après les autres. Ma mère a consulté cette feuille pendant des années et souvent plusieurs fois par jour. Je suis persuadée que cela a empêché bon nombre de questions redondantes !


        *


        Un jour, après avoir répondu à plusieurs reprises à la question qu’est-ce qu’on mange pour souper ?, j’ai décidé de mettre le pot de sauce à spaghetti scellé sur le four. Dans l’après-midi, chaque fois que ma mère se rendait dans la cuisine, elle le voyait. Cela répondait à sa question et elle ne la posa plus.


        Je devrais peut-être maintenant faire la même chose avec mes ados. 

      
    

    
      LA DÉSORIENTATION SPATIALE


      Les difficultés d’orientation d’une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer font souvent partie des premiers signaux qui alertent son entourage. Elle s’égare lors de trajets connus, habituels et régulièrement empruntés, en se rendant chez des amis, en se promenant dans le quartier ou en allant à l’épicerie. Ces troubles peuvent avoir des conséquences majeures et inquiètent énormément famille et connaissances.

    

    
      LA DÉSORIENTATION TEMPORELLE


      Les difficultés à se repérer dans le temps, souvent reliées à la mémoire prospective, sont également des signes visibles de la maladie qui progresse lentement. Les dates, les jours et les heures se confondent, et la personne atteinte d’Alzheimer commence à ne pas se présenter à des rendez-vous médicaux, à des événements familiaux ou à des rencontres entre amis planifiées depuis longtemps.

    

    
      L’ANXIÉTÉ ET L’AGITATION


      L’anxiété est courante à tous les stades de la maladie, en raison des atteintes cognitives qu’elle entraîne. Celles-ci brouillent les repères et génèrent une sensation de perte de contrôle qui est très déstabilisante et angoissante.


      Aussi, poser des questions à la personne atteinte peut facilement et inutilement augmenter son niveau d’anxiété, car on la met face à ses incapacités causées par ses oublis. En d’autres mots, elle sait qu’elle devrait savoir quelque chose, mais elle ne le sait pas plus !


      
        Évitez donc de demander :


        Quel jour sommes-nous ?
Comment je m’appelle ?
Où sommes-nous ?
C’est ton fils qui est devant toi… Comment se nomme-t-il ?
Pourquoi tu dis ça ?


        En général, ne posez aucune question ouverte. 

      

      L’agitation a toujours une cause. Elle peut être :


      
        	individuelle : ennui, malaise physique, besoins compromis (boire, manger, se rendre aux toilettes…), stress, désorientation spatiale, besoin de communiquer ou d’avoir des contacts sociaux, besoin de bouger, douleur, antécédent de violence, anxiété… ;



        	environnementale : stimulation insuffisante ou excessive, absence de repères, restriction physique ou immobilisation, environnement bruyant ou nouveau ;



        	interactionnelle : activités ou communication non adaptées, intrusion trop rapide dans l’espace personnel.


      


      Il est important de bien connaître les causes de l’agitation pour être en mesure d’intervenir adéquatement.


      
         Coffre au trésor en cas d’agitation


        
          	Tout d’abord et logiquement : déterminez l’élément déclencheur ou la cause de l’agitation, ou encore le besoin compromis de la personne malade.



          	Assurez-vous que la personne aidée n’a pas chaud ni froid. Qu’elle est confortablement installée, que son linge est suffisamment ample et qu’elle n’a pas envie d’aller aux toilettes.



          	Mettez une musique calme ou établissez un contact physique comme lui prendre la main, lui toucher le bras ou s’asseoir à ses côtés.



          	Éliminez ou réduisez le bruit.



          	Établissez une routine quotidienne et tenez-vous-y le plus possible.



          	Évitez les changements fréquents dans la maison.



          	Offrez des choix à l’individu aidé.



          	Allez souvent faire une promenade avec lui, assoyez-le dans une chaise berçante, faites-lui plier des vêtements… L’exercice diminue le stress.



          	Éliminez les boissons contenant de la caféine.



          	Allumez des lumières dans les pièces.



          	Vouvoyez la personne aidée si elle n’est pas une de vos proches.



          	Frappez à la porte avant d’entrer.



          	Ayez une attitude calme et souriez.



          	Félicitez la personne et encouragez sa collaboration.



          	Évitez la sous-stimulation (solitude) et la surstimulation (bruits constants, musique et télévision allumée en permanence).



          	Créez une diversion (collation, petite promenade, observation d’une photo…).


        

      
    

    
      LA DÉPRESSION


      La dépression est un phénomène fréquent en début de maladie, surtout si la personne atteinte est consciente de ses troubles et de ce qui l’attend dans les années à venir. La dépression se manifeste par une perte d’intérêt et de plaisir dans tous les aspects de la vie. L’individu souffrira de problèmes de sommeil, d’un changement dans son appétit, d’une diminution de concentration, d’énergie ou de motivation. La maîtrise des émotions deviendra difficile et l’impression d’être un poids pour son entourage sera constante.


      Pour lutter contre elle, vous pouvez :


      
        	créer des événements positifs (fête, soirée cinéma, petite marche avec un ami…) ;



        	augmenter vos interactions sociales (grâce à des appels téléphoniques, une correspondance…) ;



        	essayer la luminothérapie, la musicothérapie ou la zoothérapie ;



        	consulter un professionnel de la santé pour entamer une thérapie ;



        	vous fixer des objectifs accessibles au quotidien ; accomplir des tâches simples et planifiées vous permettra d’accumuler de petites victoires et cela fera du bien à votre moral ;



        	maintenir une bonne hygiène de vie (soigner votre sommeil, votre alimentation, prendre part à des activités…).


      

    

    
      L’APATHIE


      L’apathie désigne une perte de motivation, de désirs et d’émotions. Parmi les symptômes psychologiques que peut présenter une personne atteinte d’un trouble cognitif, c’est sans doute le plus fréquent. Concrètement, elle est indifférente à tout et n’a envie de rien. L’apathie s’installe lentement, sans bruit. La personne malade ne manifeste plus l’intérêt qu’elle portait auparavant à certaines occupations, elle ne ressent plus de motivation à bouger, à s’engager dans des activités ni à amorcer une conversation. Elle se sent généralement très fatiguée. L’apathie ne doit pas être confondue avec un état dépressif, bien qu’elle puisse en être un symptôme. Ici, il n’y a pas de tristesse ni de souffrance morale. La personne peut encore se mobiliser quand on lui propose une promenade ou une visite.

    

    
      


ERRANCE ET RISQUE D’ÉGAREMENT


      La personne atteinte de la maladie d’Alzheimer aura tendance à errer sans but apparent. Parfois, aussi, elle cherchera simplement un endroit ou un individu qui lui est familier (comme un lieu ou quelqu’un de son enfance). Elle peut également trouver le fait de marcher rassurant et ne songera pas qu’elle devra revenir sur ses pas. Si elle s’éloigne de la maison sans surveillance, elle pourrait se perdre ou se blesser.


      
        Coin des spécialistes


        Dans le cas d’une maladie cognitive, on ne parle pas de fugue. En raison de la perte neuronale et de la diminution de sa capacité à raisonner, la personne n’a pas l’objectif de fuir. Elle risque plutôt de s’égarer. — FL

      

      
         Coffre au trésor en cas d’errance ou de fugue


        
          	Cherchez la raison qui la motive à quitter la maison (faim, ennui, souvenir, désir de contact humain, exploration…).



          	Satisfaites ses besoins de base : faim, soif, froid, chaleur, envie d’aller aux toilettes.



          	Rassurez-la et distrayez-la avec une autre activité.



          	Placez hors de portée les verrous des portes extérieures.



          	Prévoyez des promenades quotidiennes, cela peut réduire le désir d’errance.



          	Placez hors de vue et de portée les déclencheurs (manteau, clés, chapeau…).



          	Avertissez ses voisins.



          	Inscrivez la personne au service Sécu-Retour de MedicAlert6 ou assurez-vous qu’elle a toujours son nom sur elle (sur ses vêtements, par exemple). Vous pouvez aussi laisser dans son portefeuille son permis de conduire, même si elle ne conduit plus, car son nom et son adresse y figurent.



          	Mettez un écriteau ARRÊT sur la porte ou des bandes de couleur au sol.



          	Entourez la personne d’objets qu’elle aime et qui lui sont familiers pour qu’elle se sente en sécurité chez elle.



          	Notez l’heure à laquelle l’errance commence. Si vous parvenez à établir un schéma, vous pourrez repérer la chose qui déclenche son désir de se promener ou simplement planifier une activité de diversion à cette heure précise tous les jours (casse-tête, pliage de débarbouillettes, promenade à deux, télévision…).



          	Ne réparez pas la porte d’entrée qui grince. Vous saurez ainsi quand elle s’ouvre. Vous pouvez aussi y accrocher une clochette ou des grelots.


        

      
    

    
      LES TROUBLES DU LANGAGE


      Les troubles du langage associés à la maladie d’Alzheimer sont nombreux et s’amplifient avec le temps. Au début, le problème principal de la personne atteinte est le manque de mots. La difficulté à trouver le mot juste rend peu à peu son discours incompréhensible. L’enchaînement des idées est plus laborieux, le débit ralentit et les phrases sont redondantes. Il arrive aussi que l’aidé change complètement de sujet ou de thème au beau milieu de la discussion. Dans les premiers temps, il peut toutefois habituellement revenir à ce dont il parlait sans aide.


      
        Stade léger


        À ce stade de la maladie, la personne est consciente de ses erreurs. Souvent, elle choisira de se taire plutôt que de voir l’incompréhension dans le regard de son vis-à-vis. L’effort fourni pour communiquer peut aussi la mettre en colère.


        Signes :


        
          	Répétition d’idées.



          	Recherche de mots quand le vocabulaire est plus restreint.



          	Utilisation de termes vagues et de phrases explicatives : Passe-moi la patente (truc, chose, machin) pour démarrer la voiture (clé). Aide-moi et mets à côté des assiettes les affaires pour manger (ustensiles).



          	Généralisation (« animal » pour « chien », « fleur » pour « tulipe »).



          	Invention de mots.



          	Substitution involontaire d’un mot à un autre.



          	Faible tendance à engager la conversation.


        


        Lorsque la maladie évoluera, la personne atteinte aura de plus en plus de difficultés à suivre une conversation un peu longue ou mettant en scène plusieurs interlocuteurs. Rapidement, elle éprouvera des ennuis à exprimer ses besoins quotidiens, émotionnels ou sociaux.

      

      
        
          


VÉCU D’ÉCRIVAINE

        


        Lorsqu’elle était à ce stade, ma mère avait oublié certains mots, aussi les nuages étaient devenus « des boules de ouate dans le ciel » ou « des machins blancs ». Il lui arrivait même régulièrement de me dire : Je me demande comment ça tient là tout seul. Le sais-tu ? Inutile de vous confier que j’ai souvent cherché une réponse simple à lui donner.


        Il a également fallu que je comprenne que, lorsqu’elle me parlait de branches dans les arbres, elle voulait dire « des feuilles ». À l’automne, quand elle me mentionnait que les branches avaient de belles couleurs, j’ai fini par saisir un peu plus vite !

      

      
        Stade intermédiaire ou modéré


        Signes :


        
          	Difficulté à amorcer une conversation.



          	Besoin de chercher régulièrement ses mots.



          	Difficulté à lire et à écrire.



          	Substitution des termes justes : emploi de « feu de camp » pour « vacances », de « route » pour « voiture »…



          	Détérioration de la cohérence du discours.



          	Réduction progressive du vocabulaire.



          	Difficulté à reconnaître un objet banal du quotidien, comme une brosse à cheveux ou un cellulaire.



          	Tendance à dévier du sujet d’une conversation sans des rappels fréquents.



          	Attention portée aux détails secondaires plutôt qu’au sujet principal.



          	Morcellement des phrases.



          	Répétition continuelle des mêmes informations.


        

      

      
        Stade avancé ou sévère


        À ce stade, la personne atteinte d’Alzheimer prendra autant des moyens verbaux que non verbaux pour s’exprimer, c’est-à-dire qu’elle aura recours à des mots sans signification, à des vocalises, à la répétition d’un son ou à des grognements. La communication passe désormais surtout par les sens et c’est dans les yeux de l’être aimé qu’on pourra constater les signes qu’il reconnaît une personne, des bruits familiers ou une musique.


        Signes :


        
          	Mutisme de plus en plus fréquent.



          	Langage souvent incohérent et inintelligible.



          	Marmonnements.



          	Incertitude dans les réponses, même si c’est simplement oui ou non.



          	Incompréhension de consignes et de questions.


        

      

      
        Coin des spécialistes


        C’est fascinant, ce qui se passe avec la musique ! Parfois, des gens complètement aphasiques peuvent se mettre à chanter ! C’est que la mémoire musicale se trouve dans une autre région du cerveau et que, parfois, elle peut être relativement épargnée par la maladie, tout comme l’expression émotive qui lui est associée. — SC

      
    

    
      


LA DÉSINHIBITION ET LES COMPORTEMENTS À CARACTÈRE SEXUEL


      Parmi toutes les maladies neurocognitives, c’est dans l’Alzheimer que le sens des convenances sociales est le plus longtemps préservé. Toutefois, il arrive qu’on note une diminution des inhibitions ou leur absence chez la personne atteinte, et cela peut gêner son entourage. Ce phénomène se manifeste par la perte de la notion des interdits sociaux. Alors qu’il était tout à fait impensable qu’une telle chose se produise quelques mois auparavant, l’être aimé peut maintenant tenir des propos indélicats ou blessants si une situation le contrarie, manger très bruyamment ou avec ses doigts, dépasser des gens dans une file d’attente, rire d’un handicap, péter ou roter sans vergogne en public, se déshabiller, faire des avances physiques ou verbales.


      Certains événements du passé resurgissent parfois et sont vécus sans le filtre de l’époque, qui avait souvent pour but de protéger quelqu’un, de donner une belle image de la personne concernée ou de conserver des acquis.


      
         Coffre au trésor en cas de comportement inadéquat


        
          	Si le comportement inadéquat se produit dans un lieu public, prenez une grande inspiration, gardez votre calme et amenez doucement votre proche à l’écart, dans un endroit moins stimulant.



          	Résistez au jugement, au blâme ou à la réprimande : Ben voyons donc ! Ça n’a pas de bon sens, ce que tu dis (ou fais) ! C’est tout à fait inutile, car cela ne changera pas la situation et votre proche ne comprendra très probablement pas votre réaction. Il est même possible que ça empire les comportements dérangeants, car l’aidé se nourrit de l’anxiété de l’aidant.



          	Détachez-vous, sur le plan émotif, des gestes ou des paroles de votre proche : Lui, c’est lui. Moi, c’est moi !



          	Déterminez son besoin réel (particulièrement important dans les cas de nudisme ou de geste masturbatoire). S’ennuie-t-il ? Est-elle anxieuse ? A-t-il envie d’aller aux toilettes ? A-t-elle chaud ?



          	Essayez de le distraire : offrez-lui un café, allez prendre une collation, changez de sujet de conversation.



          	Expliquez en quelques mots discrets aux témoins que la personne qui vous accompagne a une maladie qui la fait agir ainsi et qu’elle n’en est pas consciente.



          	Préparez un message sur une petite carte de visite que vous pouvez donner à une personne témoin ou qui subit la réaction inappropriée de votre proche : La personne qui m’accompagne souffre de la maladie d’Alzheimer. Veuillez excuser ses paroles ou ses actions. Elle n’a pas conscience qu’elles peuvent être inadéquates. Merci de votre compréhension !


        

      
    

    
      LES IDÉES DÉLIRANTES, PARANOÏAQUES, ET LES HALLUCINATIONS


      Une idée délirante est une fausse croyance fondée sur une déduction incorrecte. L’idée délirante est incompréhensible pour toute personne extérieure. Elle est incorrigible, c’est-à-dire qu’on ne peut faire changer d’idée l’individu, même avec des preuves contredisant ses propos, car il a la certitude absolue que tout est vrai.


      Une idée paranoïaque est la conviction qu’a quelqu’un d’être victime de persécution. Il pourrait par exemple être persuadé d’être sous écoute, d’être poursuivi, d’avoir été volé ou que quelqu’un se cache dans sa maison.


      Dans les deux cas, la reconnaissance suivie de la diversion est l’intervention à privilégier. Il est important de se rappeler que ces idées peuvent être particulièrement douloureuses pour la personne qui les exprime. Il convient donc d’être attentif à la rassurer, notamment en mimant la résolution du problème comme s’il existait réellement. Si, par exemple, la personne dit qu’elle se fait voler, on lui répond qu’on s’en occupe, qu’on va téléphoner à la police au besoin. L’important est d’entrer dans sa réalité, comme si cela représentait la vérité. C’est la fonction de la reconnaissance. Ensuite, une fois que la personne se sent écoutée, comprise et soutenue, et que son anxiété diminue, on fait diversion pour lui changer les idées et susciter des émotions agréables.


      Une hallucination se définit comme une perception sensorielle sans la présence d’un stimulus détectable. Ainsi, la personne malade peut voir une chose qui n’est pas là, entendre des voix sans que personne parle, sentir l’odeur d’une fleur même s’il n’y en a pas. En général, si l’hallucination n’est pas perturbante, n’intervenez pas. Accueillez-la simplement. Si la personne vous remet un mouchoir « invisible pour vous », allez le jeter tout bonnement.


      Si l’hallucination est cause de détresse, comme la conviction qu’il y a un feu ou des rats dans la chambre, il convient de ne pas entrer dans l’hallucination pour ne pas contribuer à amplifier le problème, mais de reconnaître les craintes qu’elle suscite.


      Exemple d’hallucination : Il y a des insectes sur le mur.


      Réponse possible : Je ne vois pas cela, mais je constate que c’est très préoccupant pour vous.


      Reconnaissance des craintes : Cela doit vous faire peur.


      Recherche de solutions : Examiner les murs, augmenter l’éclairage pour éviter les ombres, créer une diversion agréable pour ne pas laisser la personne baigner dans une émotion négative (boire un jus, faire une petite promenade, jouer aux cartes). Cela permet de sortir de la pièce pour y revenir ensuite, lorsque l’hallucination se sera envolée.


      
        Paroles d’aidant


        Mon oncle, Yvon, accusait régulièrement son frère, Gilles, de lui voler des objets. Comme Gilles était décédé depuis trois ans, c’était assez simple de savoir que c’était impossible. Mon épouse et moi passions donc la maison au peigne fin pour trouver où Yvon avait rangé les objets en question. Nous les retrouvions presque toujours… parfois dans la poubelle. La situation aurait sans doute été beaucoup plus compliquée si la personne qu’il accusait avait réellement fait partie de sa vie au quotidien. — Mélanie

      

      
         Coffre au trésor en cas d’idées délirantes


        
          	Assurez-vous que la personne voit et entend bien. Si elle porte des verres correcteurs ou un appareil auditif, mettez-les-lui.



          	Établissez une routine et dérogez-y le moins possible.



          	Éclairez suffisamment la maison, y compris avec des veilleuses la nuit.



          	Évitez de modifier l’environnement physique de la personne atteinte.



          	Prenez le temps de comprendre le sentiment derrière la pensée exprimée.



          	Abstenez-vous d’argumenter et de vous disputer avec l’individu aidé. Les idées délirantes ne sont pas réelles, mais il est persuadé de ce qu’il avance. Entrez donc dans sa réalité pour diminuer son anxiété et développer un lien de confiance.



          	Faites diversion pour chasser les pensées envahissantes ou amener la personne à collaborer (faites jouer de la musique, montrez-lui des photos, faites des exercices…).



          	Vérifiez que les idées formulées n’ont pas un fond de vérité, comme dans le cas d’un vol.



          	Consultez un médecin, car les idées délirantes peuvent indiquer le delirium7, provoqué entre autres par un changement de médication, une infection, ou un autre changement aigu de l’état de santé.



          	Ayez un double de l’objet que la personne aidée perd à répétition.



          	Prenez le temps d’expliquer certains événements perturbateurs : Ce sont les sirènes des pompiers…


        

      
    
  

  
    


APRÈS A, C’EST B, MAIS PARFOIS ON PASSE PAR C Les stades de la maladie d’Alzheimer


    
      ÉVOLUTION


      La maladie d’Alzheimer est une maladie évolutive. Cela signifie que l’état de la personne atteinte se détériore progressivement. C’est ici que les nombreux facteurs de protection entrent en jeu.


      La progression de la maladie d’Alzheimer est lente. Il existe différentes façons de présenter les stades des troubles neurocognitifs majeurs. Il me semble plus simple de les répartir en quatre stades. Il faut toutefois garder en tête que, bien que l’évolution de la maladie suive un certain schéma, toutes les personnes affectées ne le sont pas de la même façon ni au même rythme. Aussi, les stades peuvent se chevaucher dans certains cas.


      
        


Trouble neurocognitif léger : 
PAS D’ATTEINTE FONCTIONNELLE


        La maladie est là, mais la personne qui la développe n’éprouve aucune difficulté dans sa vie quotidienne. Elle présente des troubles cognitifs peu importants qu’on peut toutefois détecter par des tests standardisés. Il est difficile de confirmer la présence de la maladie à ce stade, car plusieurs personnes aux prises avec des atteintes légères peuvent demeurer stables pendant des années, ou même remarquer une amélioration. Dans le cas de l’Alzheimer, cependant, il y aura inévitablement une détérioration avec le temps.

      

      
        Trouble neurocognitif majeur : 
AVEC ATTEINTE FONCTIONNELLE


        
          Stade léger (besoin de surveillance ponctuelle ou d’un peu d’aide)


          La personne atteinte de la maladie d’Alzheimer manifeste un déclin de la mémoire supérieur à celui observé lors du vieillissement normal, qui devient peu à peu visible par l’entourage. Elle peut éprouver des difficultés à accomplir des tâches complexes, mais peut généralement vivre seule.


          Les atteintes de la mémoire touchent surtout les informations nouvelles et les faits récents. Les symptômes langagiers sont aussi très fréquents.


          La personne atteinte :


          
            	a de la difficulté à s’orienter dans un endroit inconnu ;



            	a des ennuis de fonctionnement au travail et présente une baisse de performance ;



            	ne retient pas les informations ou l’histoire qu’elle lit, même si elle peut très bien s’adonner encore à cette activité ;



            	constate une diminution de sa capacité d’attention ;



            	perd ou range au mauvais endroit des objets de valeur ;



            	est imprécise dans les dates ;



            	peut être dans l’incapacité de terminer des tâches courantes ou d’en exécuter de plus complexes ;



            	manifeste des soucis quand il lui faut apprendre de nouvelles choses ou modifier ses habitudes ;



            	a un discours un peu plus vague et flou, fait des pauses et utilise de façon excessive des mots vides comme « chose », « ça » ou « patente ».


          


          De plus, son embarras quand elle cherche à trouver des mots et des noms devient évident pour ses proches, et ses difficultés de concentration sont confirmées lors d’un examen par un professionnel.


          À ce stade, on note une réduction des initiatives, une irritabilité croissante, du désintérêt pour les occupations courantes. La personne est souvent consciente de ses difficultés et cela peut mener à une dépression qui retarde le diagnostic. Elle a besoin d’aide au quotidien pour accomplir les tâches complexes, mais peut tout à fait se charger seule de plusieurs activités domestiques et de ses soins personnels. De la même façon, elle peut pratiquer ses loisirs, ses activités sociales et ses activités physiques avec un guidage minimal. Elle peut bien souvent encore conduire son véhicule.

        

        
          Stade modéré (besoin d’aide au quotidien, voire d’une surveillance constante)


          À ce stade, l’autonomie de la personne se réduit considérablement et ses facultés cognitives s’affaiblissent graduellement. Comme je l’ai mentionné, cette détérioration peut être lente ou très rapide selon les individus. La personne malade :


          
            	devient de moins en moins consciente de son environnement et du temps qui passe ;



            	a une connaissance limitée des événements récents et actuels de sa vie ainsi que de l’actualité ;



            	vit des difficultés lorsqu’elle doit accomplir des tâches complexes (gérer ses finances, magasiner, planifier un repas avec des invités, voyager) ;



            	commet des erreurs ou se montre floue en racontant ses propres souvenirs ;



            	devient de plus en plus limitée sur le plan du langage. L’incohérence fait son apparition dans son discours ;



            	peut présenter des problèmes émotifs ou de comportement ;



            	reconnaît difficilement les visages et les personnes familières ;



            	s’égare facilement dans des endroits connus.


          


          La conduite automobile doit généralement cesser à ce stade. La personne peut cependant travailler à des tâches simples et routinières et participer aux corvées domestiques avec de l’encadrement. À ce point, l’individu peut nier ou sous-estimer ses difficultés. Il est de moins en moins sécuritaire de le laisser habiter seul chez lui sans l’aide de son conjoint ou conjointe, ou d’une autre personne.


          À ce stade, les personnes atteintes ont donc besoin de plus en plus d’assistance pour l’habillage, les soins d’hygiène et la préparation des repas. De plus, on peut noter l’apparition de problèmes d’incontinence urinaire ou fécale.

        

        
          


Stade sévère (pertes importantes, notamment sur les plans de la mobilité, de la continence et de la communication)


          Au stade sévère, les personnes atteintes présentent généralement d’importants déficits touchant l’ensemble des fonctions cognitives. Elles doivent recevoir de l’assistance continuelle et ne peuvent plus vivre seules.


          Au début de ce stade :


          
            	Elles ont besoin d’aide pour choisir leurs vêtements, pour préparer les repas et pour se rappeler que c’est l’heure de la douche ou du bain.



            	Elles sont souvent désorientées sur les plans temporel (date, jour de la semaine, saison…) et spatial.



            	Elles ne se reconnaissent plus dans le miroir.



            	Leur langage s’appauvrit et des incohérences surgissent dans leur discours, dont le sens est de plus en plus difficile à saisir.



            	Des gestes quotidiens comme utiliser ses ustensiles demandent un effort ou sont impossibles à accomplir.



            	Une modification de la personnalité peut apparaître, de même qu’une agressivité verbale ou physique liée à des états de panique.



            	Des idées délirantes, des hallucinations visuelles et même des égarements peuvent devenir monnaie courante.


          


          Lors de la rencontre avec le médecin, les personnes malades sont souvent incapables de se rappeler des informations importantes telles que leur adresse, leur numéro de téléphone ou les prénoms de leurs petits-enfants.


          Toutefois, elles sont en mesure de manger seules et peuvent participer activement à leurs soins d’hygiène. Elles peuvent évoquer de nombreux faits majeurs les concernant elles-mêmes ou les autres, et savent toujours leur propre nom et généralement ceux de leur conjoint ou conjointe et de leurs enfants.


          Puis, lorsque la maladie a évolué, la personne atteinte d’Alzheimer dépend entièrement de son aidant pour sa survie, bien qu’il lui arrive d’oublier le nom de ce dernier. De plus :


          
            	Elle perd la notion des expériences et des événements récents de sa vie.



            	La dégradation de son langage oral et écrit est profonde.



            	Sa compréhension est altérée de manière permanente.



            	Elle conserve une certaine connaissance du passé, mais très peu précise.



            	Elle a besoin d’aide pour prendre son bain et en a parfois même peur.



            	Elle a besoin d’assistance pour s’alimenter et pour boire.



            	Une autre personne doit l’aider à s’habiller.



            	Elle doit être accompagnée pour aller aux toilettes ou est incontinente.



            	Elle n’a généralement pas conscience de son environnement, de l’année en cours, de la saison actuelle et encore moins de quel jour de la semaine on est.



            	À ce stade sévère, la personne marche lentement et peut tomber souvent.



            	Son rythme diurne/nocturne est souvent perturbé. Elle dort trop dans la journée ou démarre lentement sa matinée, alors que sa nuit est interrompue par des réveils fréquents et des déambulations (appelées « errances ») dans l’appartement ou la maison.



            	Elle manifeste une anxiété, de l’agressivité, de la confusion ou une opposition en fin de journée, ce qu’on regroupe sous le terme de « syndrome crépusculaire ».


          


          Toutefois, elle se souvient presque toujours de son nom et continue régulièrement d’être en mesure de distinguer les gens familiers des inconnus dans son environnement.


          C’est souvent à ce stade que les responsabilités des proches augmentent. Ils chercheront de l’aide extérieure pour le bain et l’accompagnement à domicile, et songeront sérieusement à l’hébergement dans un établissement de soins de longue durée.

        

        
          Paroles d’aidant


          Lorsqu’elle se retrouve devant un miroir, ma femme sourit à son reflet et le salue comme si c’était une autre personne. Parfois, elle lui dit qu’elle est bien coiffée et lui demande si elle veut venir faire une promenade. Ça me donne un indice sur ce qu’elle pense et ce qu’elle aimerait faire. — André

        

        
          Stade terminal (fin de vie)


          Au dernier stade de la maladie, on assiste à une dépendance totale de notre proche pour tous les aspects du quotidien. La personne atteinte d’Alzheimer utilise un vocabulaire très restreint qui se réduira bientôt à quelques mots seulement, lesquels disparaîtront complètement, pour laisser place à une communication non verbale ou à un mouvement des lèvres sans son audible.


          L’individu aidé ne peut plus manger seul et perd progressivement la capacité de marcher et de s’asseoir, ce qui le confine graduellement au fauteuil roulant ou à la chaise gériatrique, puis à l’alitement permanent.


          Il a aussi de la difficulté à avaler et s’étouffe en buvant et en mangeant, ce qui entraîne des pneumonies d’aspiration, c’est-à-dire que les aliments peuvent emprunter le chemin des poumons plutôt que de l’estomac. Cela provoque des quintes de toux et des difficultés respiratoires. C’est la cause la plus fréquente du décès des individus atteints d’Alzheimer.


          Il est complètement incontinent et ne se rend plus aux toilettes.


          Lentement, on sent une rigidité généralisée dans le corps de la personne atteinte, et le cerveau ne semble plus être capable de lui commander.


          À ce stade, elle aura besoin de soins vingt-quatre heures sur vingt-quatre. Les efforts des soignants se concentreront sur les soins palliatifs et le réconfort.

        
      

      
        Paroles d’aidant


        Tous les matins, je me présente au CHSLD pour donner son déjeuner à mon épouse. Sa façon d’agir me fait comprendre qu’elle me reconnaît. Il lui arrive de me regarder dans les yeux, de prendre mon visage entre ses mains et de me sourire. Souvent, ses paroles sont incompréhensibles, mais parfois, dans ses moments de lucidité, elle me dit encore : Qu’est-ce que je ferais si tu n’étais pas là ? — André

      

      
        
          VÉCU D’ÉCRIVAINE

        


        Bien qu’on ait cessé d’utiliser une échelle numérotée pour classer les personnes atteintes d’Alzheimer, il arrive encore que, sur le terrain, certaines personnes l’emploient. Ainsi, il se pourrait que vous entendiez parler de l’échelle du docteur Barry Reisberg, psychiatre américain, qui avait divisé la progression de la maladie en sept stades.


        Pour ma part, lors de la dernière évaluation de ma mère, on m’avait dit qu’elle était passée du stade 5 au stade 7. J’ignorais complètement ce que voulaient dire ces chiffres, pensant au départ qu’il y avait 10 stades, alors que le septième était le dernier.


        Le problème de cette échelle, c’est que la durée de chacun des stades varie en fonction des individus. De plus, les frontières entre eux sont imprécises.


        Aussi, une personne peut se situer globalement au stade 6, mais être capable de faire un sandwich (stade 4). À l’inverse, quelqu’un ayant atteint le stade 4 peut déjà éprouver des difficultés à y arriver. Vous aurez donc deviné que le langage et le sens de l’orientation de deux individus se trouvant au même stade peuvent présenter de grandes disparités.

      
    
  

  
    


POURQUOI MOI ? Les causes et les facteurs de risque


    Les causes de la maladie d’Alzheimer sont malheureusement, encore aujourd’hui, imprécises. Est-ce une perte de communication entre les cellules nerveuses qui précipite leur mort et le début de la maladie ? Qu’est-ce qui en provoque les lésions neuronales spécifiques ? Est-ce que ces lésions représentent l’origine de la maladie ou plutôt seulement l’apparition des premiers symptômes ? De nombreux chercheurs croient plutôt qu’un ensemble de facteurs entrent en jeu. Selon eux, l’Alzheimer serait fortement influencée par des causes familiales et environnementales, de même que des facteurs liés au mode de vie. Si tel est le cas, il y a fort à parier qu’un seul médicament miracle ne parviendrait pas à soigner cette maladie.


    Bien qu’il nous soit impossible pour l’instant de nommer les causes exactes de la maladie d’Alzheimer, nous connaissons certains de ses facteurs de risque.


    
      


LES FACTEURS DE RISQUE


      De la même façon que quelqu’un ayant fumé énormément et constamment durant deux décennies peut très bien ne jamais développer le cancer des poumons, une personne peut accumuler de nombreux facteurs de risque sans jamais recevoir le diagnostic de la maladie d’Alzheimer. Malheureusement, l’inverse est également vrai.


      
        Coin des spécialistes


        Il est important de comprendre que la présence de facteurs de risque augmente la probabilité d’être atteint de la maladie, mais qu’elle ne la cause pas. — JT

      

      
        	L’âge est le premier facteur de risque. Plus un individu est âgé, plus il est probable qu’il soit atteint d’une maladie cognitive dégénérative.



        	Les prédispositions génétiques : les personnes porteuses de l’allèle E4 (Apo E4) courraient un risque accru de souffrir de la maladie dans sa forme tardive, c’est-à-dire passé soixante-cinq ans.


      


      Les chercheurs s’entendent sur ces deux premiers facteurs. Ceux qui suivent ne font pas l’unanimité. De plus, aucun lien de causalité n’est établi avec certitude. Il faut donc poursuivre les recherches.


      
        	Le niveau d’instruction : il semble que plus le niveau d’éducation est bas, plus le développement d’un trouble neurocognitif est fréquent. Toutefois, pour contrebalancer ce constat, on observe également que, quel que soit son niveau d’instruction, si une personne a une vie cognitive stimulante composée d’activités intellectuelles qui permettent de maintenir l’efficacité du réseau neuronal, le risque diminue. Peu importe ses occupations, ce sont la richesse et la variété de celles-ci qui comptent.



        	Les traumatismes crâniens : les commotions cérébrales augmentent le risque de développer la maladie d’Alzheimer, car celles-ci pourraient avoir fragilisé l’hippocampe, le rendant ainsi plus sensible aux lésions créées par la maladie.



        	Les facteurs de risque vasculaire : l’obésité, le diabète, l’hypertension artérielle, la consommation excessive d’alcool, la dyslipidémie (un taux élevé de cholestérol)…



        	Les habitudes de vie : tabagisme, sédentarité, consommation de drogues…



        	La médication : certains médicaments ont des propriétés sédatives ou anticholinergiques (nuisant à la transmission de l’acétylcholine, le neurotransmetteur de la mémoire).



        	Facteurs environnementaux : il semblerait également que les polluants atmosphériques, les métaux lourds, les pesticides et un déficit de vitamine D pourraient représenter des facteurs de risque.



        	La perte auditive : les personnes malentendantes tendent à diminuer peu à peu leurs activités sociales. Cela mène à l’isolement, qui est un facteur de risque pour la maladie d’Alzheimer. Aussi, l’effort que fournit le cerveau pour comprendre et traduire les sons que l’oreille n’entend plus peut épuiser la personne. Moins d’énergie sera consacrée à d’autres zones cognitives, dont la mémoire.


      


      Considérez tous ces facteurs de risque comme des avertissements et tenez compte de vos facteurs de protection.


      
        Coin des spécialistes


        Les fameux médicaments pour dormir sont le fléau de la personne âgée. Bien qu’il soit très clair dans la littérature médicale qu’ils sont nuisibles aux fonctions cognitives, entraînent des chutes et des fractures, sont responsables d’accidents de la route et causent à eux seuls des hospitalisations, on y recourt encore beaucoup trop, par une habitude qui est probablement culturelle.


        Pourtant, les recommandations sont claires : ces médicaments devraient être utilisés sur une courte période seulement, dans des situations bien précises.


        Il s’agit probablement des seuls médicaments dont les risques sont largement supérieurs aux bénéfices qui se voient autant banalisés par la société ! Beaucoup de personnes âgées en sont malheureusement dépendantes depuis des années.


        Cependant, il n’est jamais trop tard pour entreprendre un lent sevrage ou au moins réduire la dose. Le suivi attentif de l’infirmière ou du pharmacien est fort utile dans ce cas. Les patients sont généralement contents de constater l’amélioration de leur équilibre et de leur état d’éveil. Il s’agit d’une intervention très payante, tant pour leur santé que pour leur qualité de vie. — S.C.

      
    
  

  
    


UN BOUCLIER CONTRE LA MALADIE Les facteurs de protection et mesures de prévention


    Peu importe la quantité de facteurs de risque qu’une personne peut présenter, il est toujours possible de renforcer sa protection par des mesures de prévention que je détaillerai un peu plus loin. L’adage un esprit sain dans un corps sain y prendra tout son sens.


    
      FACTEURS DE PROTECTION


      
        	Haut niveau socio-éducatif.



        	Style de vie stimulant pour le cerveau.



        	Facteurs génétiques.


      


      
        Coin des spécialistes


        Un haut niveau d’éducation est lié à ce qu’on appelle une réserve cognitive, c’est-à-dire à l’ensemble des acquis du cerveau et aux entraînements qu’on lui a imposés avec les années. Plus cette réserve est élevée, plus le cerveau est en mesure de compenser les lésions cérébrales et d’ainsi retarder les premiers signes visibles de la maladie. Cela ne signifie pas que l’individu n’est pas en train de la développer, mais simplement qu’on le remarque moins. Le seul inconvénient, s’il y en a un, c’est que, lorsque les symptômes deviennent apparents, la maladie a déjà atteint un stade bien avancé et tout semble aller plus vite pour l’entourage. — JT

      

      
        


À faire pour stimuler votre cerveau


        
          	Travaillez, faites du bénévolat.



          	Lisez des romans, des revues, des livres documentaires, des journaux… Lisez ! 



          	Allez voir des spectacles ou allez au cinéma.



          	Occupez-vous de vos petits-enfants.



          	Jardinez.



          	Voyagez.



          	Entretenez un réseau social.



          	Forcez votre cerveau à penser différemment (mangez ou brossez-vous les dents avec la main gauche si vous êtes droitier).



          	Jouez à des jeux qui exercent votre cerveau : jeux de mémoire, casse-tête, échecs, mots croisés…



          	Concentrez-vous sur les aspects positifs de votre vie.



          	Suivez un cours, visitez un musée, apprenez un instrument.


        

      
    

    
      


MESURES DE PRÉVENTION


      
        Prévenir


        Pour l’instant, bien des recherches sont en cours et différentes méthodes visant à prévenir la maladie d’Alzheimer sont testées. Toutefois, à l’heure où j’écris ces lignes, aucune d’entre elles n’empêche de façon incontestable son apparition ou son développement. Il est important de noter que plusieurs travaux ont en revanche démontré qu’un certain nombre de pratiques gagnantes retardent de quelques années les symptômes visibles et handicapants de la maladie. En effet, un mode de vie sain aide le cerveau à préserver les connexions nerveuses entre les cellules de même qu’à en créer de nouvelles. Ainsi, le cerveau en santé peut mieux résister à la maladie.


        
          Mesures de prévention éprouvées ayant une influence positive sur le ralentissement du trouble neurocognitif :

        

        
          Style de vie actif


          L’exercice physique est sans contredit une des meilleures mesures de prévention, car il favorise la circulation du sang et son passage au cerveau, réduit le stress et améliore l’humeur.


          
            Coin des spécialistes


            Lorsqu’on bouge, on annonce à notre cerveau qu’il peut faire face à la nouveauté. Il produit alors des hormones qui stimuleront l’hippocampe et renforceront la capacité de mémoire. L’apparition de la maladie d’Alzheimer n’est bien sûr pas empêchée, mais peut être retardée, car l’enrichissement des connexions synaptiques (entre les neurones) accroît la tolérance aux lésions dégénératives. — VT

          

          Ce qui compte, c’est aussi bien l’intensité des activités que leur variété, car cela augmente les réserves musculaire et cérébrale (le cerveau doit planifier, prendre des initiatives, se concentrer). De plus, la personne qui reste active physiquement et mentalement concentre son attention sur les aspects positifs de la vie plutôt que sur la maladie. Les activités lui permettent de structurer et d’occuper son temps. La fatigue engendrée favorise un meilleur sommeil et l’énergie dépensée ouvre l’appétit en plus de procurer un sentiment d’accomplissement.

        

        
          Entraînement physique


          
            	Intégrez une activité physique à votre routine quotidienne.



            	Choisissez un sport ou une activité qui vous plaît.



            	Équipez-vous bien (chaussures, vêtements, accessoires…).



            	Allez-y graduellement en vous fixant des objectifs réalistes en fonction de vos capacités réelles.



            	Faites des exercices de relaxation, de respiration profonde, ou employez une autre méthode servant à vous calmer et à diminuer votre stress.



            	Ayez une bonne hygiène de sommeil.


          

        

        
          Entraînement cognitif


          
            	Vivez de nouvelles expériences et faites de nouveaux apprentissages.



            	Donnez un sens à votre vie (faites du bénévolat, créez des œuvres d’art, développez une nouvelle passion).



            	Développez et entretenez votre curiosité, par exemple en vous engageant socialement.



            	Consacrez du temps à vos loisirs.



            	Évitez la solitude : joignez-vous à un club de marche, à une chorale, à une équipe de quilles…



            	Exercez une activité intellectuelle quelconque : jouez à des jeux de société ou faites du travail sur ordinateur.



            	Agrandissez votre réseau social et engagez la conversation (avec le voisin, le commis, le serveur…).



            	Téléphonez à vos proches. Allez manger avec quelqu’un.



            	Acceptez les invitations.



            	Variez vos occupations


          

        

        
          Prise en charge des facteurs de risque vasculaire


          Si vous présentez certains des facteurs de risque cardiovasculaire suivants : le tabagisme, l’obésité, le diabète, l’hypertension artérielle, la consommation excessive d’alcool, la dyslipidémie (un taux élevé de cholestérol)…, prenez-vous en main ! Faites-vous soigner si nécessaire, sans attendre d’avoir le temps, d’avoir plus d’énergie, que ce ne soit pas l’été, Noël, Pâques, le mariage du petit dernier, alouette…


          L’effet du traitement de l’hypertension est particulièrement bien documenté, en lien avec la prévention primaire d’un trouble neurocognitif.


          La prévention et le traitement des maladies cardiovasculaires à partir de quarante ans retarderait de quelques années l’apparition d’un trouble neurocognitif majeur. Il n’est jamais trop tard pour bien faire, mais plus on dépiste et agit sur les facteurs de risque tôt, mieux on investit dans un vieillissement réussi !

        

        
          Mesures de prévention soupçonnées d’avoir une influence positive sur le ralentissement du trouble neurocognitif :


          
            


Alimentation saine


            De manière générale, consommez des aliments variés en privilégiant les fruits, les légumes et les grains entiers. Également, limitez votre consommation de sel et d’alcool.


            Le modèle d’alimentation le plus reconnu dans la littérature pour retarder les effets de la maladie d’Alzheimer semble être le régime méditerranéen, c’est-à-dire une alimentation riche en fruits frais et secs, en légumes frais, en huile d’olive, en poisson et en céréales. De faibles quantités de viandes rouges et de produits laitiers sont recommandées.

          

          
            Suppléments de vitamines


            Des études mentionnent que la prise de certaines vitamines peut retarder l’atrophie cérébrale. Il s’agit surtout des vitamines B6, B9 (acide folique), B12 et D. Cependant, rien n’est encore assez clair pour qu’on en recommande la consommation à tous, et on réserve généralement les suppléments aux individus ayant reçu un diagnostic et bénéficiant d’un suivi médical régulier.


            
              Coin des spécialistes


              Plusieurs médicaments, vitamines et produits naturels sont réputés pour aider à retarder l’apparition de la maladie d’Alzheimer. Toutefois, pour l’instant, il n’y a pas assez de données probantes pour soutenir que l’utilisation de suppléments en vente libre préviendrait le déclin cognitif. — MC

            

            Faites preuve de prudence avec les vitamines. Bien qu’on laisse souvent entendre que leur origine naturelle les rend inoffensives, ce n’est pas toujours le cas. Certaines, par exemple, pourraient contribuer à éclaircir le sang et, si elles sont jumelées à un anticoagulant prescrit par le médecin, une hémorragie cérébrale pourrait survenir. Cela se produit rarement, mais la vigilance est de mise.


            Renseignez-vous attentivement sur la sorte de vitamines que vous devez prendre et la quantité recommandée. Suivez les recommandations de votre médecin ou de votre pharmacien.

          

          
            Alcool


            J’aimerais également apporter un gros bémol à ce point, car les risques peuvent rapidement surpasser les bénéfices potentiels. Certaines études tendent à prouver que la consommation modérée de vin rouge (100 millilitres par jour) au cours des repas pourrait favoriser le ralentissement du déclin cognitif, car le vin rouge contient un antioxydant efficace, le resvératrol. En revanche, il est important de savoir que l’effet positif disparaît dès lors qu’on multiplie par deux la quantité quotidienne.

          
        

        
          Mesures de prévention inefficaces :


          
            Les hormones


            L’hormonothérapie de remplacement chez la femme, la prise de testostérone chez l’homme.

          

          
            Ginkgo biloba


            Il y a quelques années, ce supplément à base de plante semblait prometteur, car on disait qu’il stimulait un afflux sanguin dans le cerveau. Depuis, une étude clinique plus exhaustive a été réalisée pendant huit années sur plus de trois mille volontaires âgés de soixante-quinze ans et plus, ne présentant aucun déficit cognitif ou un léger déficit. Elle n’a démontré aucun effet préventif ni retardateur sur la perte de mémoire.

          
        

        
          


GUÉRIR


          Pour l’instant, il n’existe aucun traitement qui empêche l’apparition et la progression des lésions cérébrales dues à la maladie d’Alzheimer. Il faut faire preuve d’une très grande prudence à l’annonce d’un remède miracle. Lorsqu’ils apprennent le diagnostic, la personne malade et ses proches sont dans un état de grande vulnérabilité ! Ils cherchent des solutions rapides et faciles… Parfois, ils sont aussi prêts à croire la première personne convaincante qui leur assurera détenir LA réponse magique, sans s’apercevoir que cet individu profite de leur crédulité pour faire fructifier sa petite entreprise ou gagner en popularité.


          Je suis persuadée que, si une solution miracle existait, l’annonce serait si importante que les journalistes et les spécialistes du monde entier en parleraient le jour même. Aucune rétention d’information à long terme ne serait possible. De plus, le produit serait rapidement commercialisé par les grandes compagnies pharmaceutiques. Méfiez-vous des gens qui affirment qu’une solution miracle existe, mais que les médecins n’en parlent pas pour continuer à faire acheter des médicaments inefficaces. Ce genre de propos découlent souvent de la pseudo-science. Le fait que nous vivions dans un grand système capitaliste a au moins comme avantage que des études sont constamment menées sur toutes les solutions potentiellement efficaces, y compris sur les produits naturels et homéopathiques.


          Des recherches pharmacologiques sont en cours dans des laboratoires scientifiques du monde entier, visant à mieux comprendre les mécanismes à l’origine de la destruction des cellules et à mettre au point des médicaments permettant de prévenir ou de renverser le processus.

        

        
          Les médicaments


          Pour l’instant, les médicaments existants ont pour but d’atténuer certains symptômes de la maladie et de limiter, au mieux, la perte d’autonomie pendant quelques années. Ils n’arrêteront pas l’évolution de la maladie ni ne rendront encore moins la mémoire à votre proche.

        

        
          Coin des spécialistes


          Deux des principaux neurotransmetteurs, c’est-à-dire messagers chimiques de la mémoire, présents dans le cerveau sont l’acétylcholine et le glutamate. Les recherches ont mis en lumière que, chez les individus atteints de la maladie d’Alzheimer, la quantité d’acétylcholine était très réduite, alors que c’est l’inverse pour le glutamate. Au Québec et au Canada, quatre médicaments sont approuvés par Santé Canada pour traiter les symptômes de la maladie. Trois sont utilisés pour bloquer une enzyme qui dégrade l’acétylcholine et pour en augmenter le taux dans les zones de contact entre les neurones (synapses). On les nomme inhibiteurs de la cholinestérase.


          Le donépézil (Aricept), la rivastigmine (Exelon) et la galantamine (Reminyl) sont utilisés aux stades léger et modéré de la maladie. Il n’y a pas de différence majeure entre les trois sur le plan de l’efficacité. En pratique, le choix de la molécule est une décision que le médecin prend selon sa préférence, son expérience clinique, les effets secondaires subis par le patient et la forme sous laquelle le médicament est offert (capsule, comprimé ou timbre).


          S’il ne répond pas bien à l’un d’eux, un patient peut donc passer à un autre traitement sans problème. Bien qu’en général, les personnes traitées voient leur état se stabiliser durant plusieurs mois et parfois même quelques années, il faut absolument comprendre que ces médicaments ont un effet modeste sur les symptômes de la maladie. D’ailleurs, la Régie de l’assurance maladie du Québec demande périodiquement (au moins une fois par année) au médecin de fournir la preuve que le médicament prescrit améliore les fonctions cognitives du patient, pour continuer à couvrir leur coût. Il est difficile, voire impossible, d’établir la durée de l’efficacité d’un médicament, car la maladie d’Alzheimer est dégénérative et, pour l’instant, son déclin est incontournable.


          Je me dois aussi de souligner que les médicaments ont des effets indésirables, surtout en début de traitement, chez un certain pourcentage (moins de 20%) des personnes qui les prennent. Pour minimiser ces effets, on commence souvent par une faible dose, qu’on augmentera graduellement. Les principaux effets indésirables sont : nausées, vomissements, diarrhée, perte d’appétit, difficulté à dormir, crampes musculaires, étourdissements et maux de tête.


          Le quatrième médicament approuvé par Santé Canada est la mémantine (Ebixa), un antiglutamate. Il est le premier traitement médicamenteux approuvé pour les personnes présentant des symptômes modérés ou sévères de la maladie. Il contribue à stabiliser les capacités cognitives et fonctionnelles des patients. Ce médicament peut être utilisé seul ou combiné avec un autre. Ses principaux effets secondaires sont des étourdissements, des maux de tête, de la confusion, de la somnolence et de la constipation.


          Si des effets secondaires sont ressentis, n’hésitez pas à questionner le pharmacien ou le médecin. Si les symptômes indésirables persistent plus d’une ou deux semaines ou s’aggravent, il est important de consulter un professionnel de la santé (médecin, pharmacien, infirmière).


          L’immunothérapie, c’est-à-dire l’injection d’un vaccin contre l’Alzheimer, est une des voies explorées par la recherche en ce moment. Il s’agirait soit d’injecter un antigène afin de déclencher la fabrication d’anticorps dirigés contre les plaques amyloïdes, soit d’injecter directement l’anticorps contre la bêta-amyloïde. À suivre… — MC

        

        
          


La médication pour atténuer les symptômes comportementaux et psychologiques des troubles neurocognitifs


          La maladie d’Alzheimer est régulièrement accompagnée d’anxiété, de dépression, d’hallucinations, d’apathie, de troubles du sommeil, d’agitation et d’agressivité. Pour diminuer ces réactions, on choisira, en tout premier lieu, une approche non pharmacologique, adaptée au patient et respectueuse de ses besoins, qui sera continuellement réévaluée et bonifiée. Ensuite, on pourra opter pour une approche médicamenteuse qui contribuera à atténuer légèrement les symptômes de l’individu touché. Les deux méthodes ne s’opposant pas, elles seront souvent utilisées conjointement et auront pour but :


          
            	d’anticiper et de prévenir l’apparition des troubles comportementaux et psychologiques ;



            	de stabiliser et de ralentir l’évolution des troubles déjà présents ;



            	de soutenir l’individu en cas de perte d’autonomie fonctionnelle ;



            	de soulager les aidants ;



            	de retarder l’entrée dans un établissement de soins.


          

        
      

      
        DURÉE


        Il est impossible d’évaluer avec précision la durée de la maladie d’Alzheimer, puisque, au moment où les symptômes se manifestent, elle a déjà commencé à faire des ravages dans le cerveau. En effet, nous savons maintenant que les premières lésions cérébrales apparaissent quelques années avant les premiers symptômes cliniques.


        L’espérance de vie est généralement de huit à douze ans après l’apparition des premiers symptômes perceptibles, mais peut aussi atteindre plus de vingt ans. Je rappelle que la maladie évolue lentement et non du jour au lendemain. De plus, les facteurs de protection peuvent augmenter l’espérance de vie de quelques années.


        Le dernier stade de la maladie implique une détérioration de l’ensemble de l’organisme. La personne meurt de complications qui y sont associées, comme la perte de poids, la faiblesse, les infections pulmonaires et urinaires, de même que la malnutrition liée à une alimentation de plus en plus difficile.

      
    

    
      LES SPÉCIALISTES


      
        Les médecins


        Leur rôle est en premier lieu de comprendre la problématique de leur patient, de poser un diagnostic juste et de proposer une prise en charge. Les médecins vont ensuite assurer le suivi de leur patient et l’envoyer aux bons spécialistes si besoin est.

      

      
        Les infirmiers


        Le personnel infirmier va identifier les causes liées aux symptômes comportementaux et psychologiques de la personne atteinte d’Alzheimer par l’entremise d’un examen clinique, dans le but d’éliminer une cause physique. Puis, il mettra au point des interventions sur différents plans : individuel, environnemental et interactionnel. Il s’assurera que ce plan d’intervention est appliqué en permanence par tous les intervenants.


        Du point de vue pharmacologique, le personnel infirmier note la présence d’effets secondaires, les interactions médicamenteuses, et il détermine si la médication a les effets thérapeutiques escomptés.

      

      
        


Les pharmaciens


        Les pharmaciens conseillent autant les autres professionnels de la santé que les clients. Ils s’assurent que les médicaments sont prescrits et utilisés de façon appropriée et sécuritaire et qu’il n’y a pas d’interactions nuisibles entre eux. N’hésitez pas à consulter un pharmacien si vous avez des questions concernant un médicament, son dosage ou ses effets secondaires. N’hésitez pas à lui demander si ceux que vous prenez actuellement peuvent être mauvais pour votre mémoire !

      

      
        Les travailleurs sociaux


        Le travailleur social devrait être le spécialiste que vous consulterez le plus souvent au cours des années où vous côtoierez la maladie d’Alzheimer (malheureusement, la pénurie de personnel dans ce domaine s’intensifie au fil des années).


        Bien que ses rôles soient multiples, un des aspects de son travail consiste à évaluer les besoins de la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer ainsi que ceux du proche aidant. Ensuite, il aura à mobiliser les ressources de soutien à domicile et à faire un suivi régulier du dossier. Finalement, lorsque le temps de l’hébergement sera venu, il sera de sa responsabilité d’entamer la démarche et d’expliquer les différentes options qui s’offrent à la famille de l’individu malade.

      

      
        Les orthophonistes


        L’objectif principal de l’orthophoniste est de stimuler et d’adapter les capacités langagières (langage, parole) conservées par la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer afin de maintenir son intégration dans la vie familiale et sociale. Ensuite, le professionnel verra à outiller les membres de la famille et à les aider à adapter leur comportement aux difficultés de leur proche afin de mieux communiquer avec lui.

      

      
        Les psychologues


        Le psychologue assure le soutien psychologique des patients et de leur entourage lors de l’annonce de la maladie et dans les premiers stades de celle-ci. À long terme, de nombreuses personnes aidantes se sentent isolées ; certaines souffrent même de détresse psychologique. Le psychologue pourra contribuer à éviter l’épuisement des aidants et à les soutenir dans la difficile décision du placement en centre d’hébergement.

      

      
        Coin des spécialistes


        L’Alzheimer est une maladie qui use les aidants, car elle est source de stress et d’angoisse. Elle demande d’énormes ressources en énergie et en patience. En plus, elle génère souvent beaucoup de culpabilité, car l’aidant a régulièrement l’impression qu’il n’en fait jamais assez ! Il croit aussi facilement qu’il n’est pas à la hauteur. Mon travail est de canaliser ses émotions et d’aider l’aidant à les accepter et à composer avec elles. — LM

      

      
        Les ergothérapeutes


        Les ergothérapeutes évaluent l’effet des déficiences physiques et des troubles neurocognitifs sur l’autonomie fonctionnelle de la personne atteinte d’Alzheimer. Ils vont ensuite proposer des stratégies de réadaptation ou, plus souvent dans le cas des troubles neurocognitifs, des stratégies de compensation afin de maintenir les habitudes de vie.

      

      
        


Les physiothérapeutes


        Ce spécialiste a pour rôle d’évaluer la mobilité de son client. Il cible les zones corporelles où est ressentie de la douleur et établit un plan de traitement. Ensuite, le technicien en réadaptation physique ou le physiothérapeute lui-même l’appliqueront. À l’aide de massages, de mobilisations et d’étirements, ils accroîtront la mobilité de leur client. Étant donné que la maladie d’Alzheimer s’accompagne de troubles de la marche et de l’équilibre, ils pourront aussi aider à éviter l’engourdissement des articulations et à maintenir la marche. Le physiothérapeute sera également à même de conseiller la famille dans l’adaptation du domicile afin de prévenir les chutes.

      

      
        Les préposés aux bénéficiaires


        Les préposés aux bénéficiaires ont comme principal rôle de prodiguer les soins de base (hygiène, alimentation, déplacement, routine de vie) aux personnes sous leur responsabilité. Ainsi, ils contribuent à préserver l’autonomie de la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer et à assurer son confort. En centre d’hébergement, ils font aussi le lien entre les proches aidants, les familles et le personnel médical en relayant des informations précieuses.

      

      
        Les psychoéducateurs et les éducateurs spécialisés


        Ces spécialistes évaluent les différents problèmes d’adaptation d’une personne sur le plan psychosocial et proposent des solutions propres à chacun. Ils établissent un programme d’intervention préventive ou de rééducation, mettent sur pied un plan d’intervention, puis évaluent leur efficacité afin de favoriser l’autonomie de l’individu et de résoudre ou de prévenir des conflits.

      

      
        


Les récréologues (ou intervenants en loisirs)


        Un récréologue est responsable de concevoir, planifier, organiser et animer des activités récréatives, sportives, sociales ou culturelles diversifiées, équilibrées et adaptées aux besoins des personnes atteintes d’Alzheimer qui fréquentent un centre de jour ou vivent dans une résidence privée pour aînés (RPA) ou dans un CHSLD. Il doit élaborer de nouveaux programmes et services de loisirs qui favoriseront le bien-être et le plaisir des résidants, tout en encourageant leur implication ainsi que celle de leurs proches, des bénévoles, du personnel et de la communauté.

      

      
        Les intervenants en soins spirituels


        L’intervenant spirituel aide la personne à trouver un sens à ce qu’elle vit et l’accompagne, dans le respect de ses choix, valeurs, croyances et pratiques, en toute confidentialité.

      
    

    
      LES NIVEAUX D’INTERVENTION MÉDICALE


      Comme l’Alzheimer évolue différemment d’un cas à l’autre, il est difficile de prévoir pendant combien de temps encore votre proche pourra communiquer ses besoins et conserver son autonomie fonctionnelle ainsi que décisionnelle. Aussi, alors qu’il le peut encore, il est important d’avoir avec lui une discussion concernant le niveau de soins qu’il désire recevoir au moment où il ne sera plus apte à prendre des décisions. Cette discussion peut être menée avec le médecin et sa conclusion doit être inscrite dans son dossier médical.


      Niveau A : Prolonger la vie par tous les soins nécessaires et les moyens disponibles (incluant la réanimation cardiorespiratoire).


      Niveau B : Prolonger la vie par des soins et des moyens limités, ce qui inclut les soins intensifs, mais sans réanimation cardiorespiratoire ni dialyses.


      Niveau C : Prioriser le confort plutôt que le prolongement de la vie en traitant, par exemple, les infections ainsi que la décompensation liée aux maladies chroniques, et en pratiquant des interventions peu invasives ou des opérations visant à soigner des fractures.


      Niveau D : Assurer uniquement le confort sans viser à prolonger la vie.


      Dans les situations d’urgence, lorsque la vie ou l’intégrité d’un patient est menacée et que son consentement ne peut être obtenu à temps, le médecin a le droit et le devoir d’intervenir. Toutefois, c’est la seule exception. Dans tous les autres cas, une discussion s’impose afin que la personne devant être soignée reçoive ni plus ni moins que les soins qu’elle désire.


      Idéalement, la détermination du niveau d’intervention médicale souhaité devrait être faite quand l’état de santé de l’individu le lui permet et avant qu’une situation urgente ne survienne. Cela implique beaucoup plus que de décider de le réanimer ou non. Il s’agit de faciliter la communication quand vient le temps de prendre une décision et d’éviter l’abandon du traitement ou l’acharnement thérapeutique (réel ou perçu par les proches). Bien qu’il soit difficile, le sujet doit être abordé par la personne atteinte, sa famille et le médecin. En parler ne fait pas mourir plus rapidement !

    
  

  
    


NOUVEAU MÉTIER Être proche aidant


    « Proche aidant » est le terme utilisé pour désigner la personne qui voit au bien-être et à la qualité de vie d’une personne atteinte d’une maladie. En d’autres mots, l’aidant va soutenir puis progressivement remplacer la personne aimée dans tous les aspects de sa vie, de la préparation des repas à la gestion du budget, en passant par l’habillage et l’hygiène. De nombreux proches aidants placent le bien-être de leur proche bien avant leurs propres besoins.


    Dans le cas de la maladie d’Alzheimer, la vie quotidienne des proches aidants se modifiera en profondeur, leur temps libre se réduira, les amenant à s’épuiser physiquement et psychologiquement, surtout quand la maladie s’aggravera et sera accompagnée d’une exclusion sociale. En plus, un jour, la personne aidée aura besoin de soins jour et nuit.


    Cette lourde responsabilité fera naître des émotions parfois difficiles à accepter et à gérer, comme un début de dépression, de l’anxiété, de l’irritabilité, de la culpabilité et même de la colère. Ces réactions sont naturelles ! Elles naissent au fur et à mesure que la dépendance augmente, alors qu’il est nécessaire de sans cesse trouver des solutions à des situations chaque fois nouvelles, imprévues et imprévisibles.


    
      Paroles d’aidant


      Personnellement, j’utilise depuis plusieurs années le terme « proche aimante » plutôt que « proche aidante », parce que c’est ce que je suis ! Prendre soin de l’être aimé jour après jour alors que la maladie d’Alzheimer évolue demande avant tout beaucoup d’amour sincère ! — Françoise

    

    
      LA DISPARITION DU RÉSEAU SOCIAL


      Malheureusement, à l’annonce du diagnostic et dans les mois qui suivent, il arrive que la famille, les amis et les connaissances supportent difficilement la situation et s’éloignent. Il est également possible que ce soit le proche aidant qui, gêné par certains comportements ou paroles, s’isole avec la personne malade.


      Ainsi, habituellement, l’isolement de la personne malade et de son aidant n’est pas voulu, mais subi. Les amis et la famille, qui ne reconnaissent plus la personne atteinte, sont désemparés, impuissants et affectés par le constat de la maladie. Ils ne savent pas comment y faire face et renoncent aux visites. N’hésitez pas à contacter vos proches et à exprimer vos besoins si la solitude vous pèse. Vous pourriez être surpris de qui répondra à l’appel ! Les groupes de soutien sont aussi un bon endroit où être écouté et compris par des personnes qui traversent les mêmes épreuves. J’y reviendrai dans un autre chapitre.


      
        Coin des spécialistes


        En psychologie, on dit qu’une personne agit comme un miroir pour une autre. Ainsi, voir une personne handicapée ou très malade nous renvoie l’image d’un « possible » pour nous-mêmes. De la même façon, faire face à une personne âgée, alors que la société prône les vertus de la jeunesse, nous rappelle notre condition de mortel. Cela nous force à entrevoir un avenir plus ou moins proche. Plusieurs choisissent alors de détourner le regard. De la même façon, être témoin de la maladie d’Alzheimer chez quelqu’un qu’on connaît est très déstabilisant. Le voir changer, oublier, perdre ses repères et son autonomie pousse certains à s’investir, alors que d’autres fuiront. — LM

      
    

    
      


VIVRE ET LAISSER VIVRE


      La personne atteinte de la maladie d’Alzheimer a souvent besoin de se sentir utile. Les premiers stades de la maladie ne nécessitent pas le maternage.


      
        Je peux encore faire beaucoup de choses par moi-même. Mais, de plus en plus, on m’en croit incapable. Ma fille est pleine de bonnes intentions, mais elle m’empêche d’accomplir une foule de tâches parce qu’elle a peur que je me trompe. Si j’oublie où ranger mes bas après le lavage, elle prend en charge l’ensemble du linge à replacer. Un jour, je râpais du fromage et je suis passée à une autre activité avant d’avoir terminé. Plutôt que de me faire remarquer mon oubli, ma fille a terminé le repas en entier et a fait celui du soir avant de partir. Elle me décharge sans arrêt de mes tâches, au point où je finis par tourner en rond dans ma maison.

      


      Rappelez-vous que, pour garder son cerveau actif, et donc moins sujet au développement accéléré de la maladie, il faut que la personne demeure elle-même active, qu’elle vive de nouvelles expériences et qu’elle apprenne de nouvelles choses.


      La question que le proche aidant devrait sans cesse se poser est : Est-ce vraiment important ? Est-ce vraiment important que ma mère porte deux bas de la même couleur ? Est-ce si dramatique que mon père doive retourner à l’épicerie parce qu’il a oublié d’acheter quelques articles pourtant inscrits sur sa liste ? Est-ce essentiel que le plat rouge soit rangé sur la deuxième tablette de l’armoire et non sur la première ? Toutes ces considérations qui ont fait partie de notre vie pendant des années ont-elles encore une énorme importance ? Lorsque vous faites quelque chose à la place du malade, est-ce pour lui ou pour vous ? Cette question est essentielle. Le regard et le jugement de la société, de votre famille et de vos amis sont un poids peut-être bien inutile sur vos épaules, dont vous pourriez vous passer.

    

    
      LES SOINS QUOTIDIENS


      Si vous prenez soin d’une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer, il vous est sûrement déjà arrivé de vous inquiéter pour sa sécurité et vous avez probablement déjà mis en place des stratégies pour l’aider. Toutefois, cette maladie a ceci de particulier qu’elle évolue dans le temps ; les causes des difficultés vécues par l’être aimé sont donc appelées à se modifier constamment. Aussi, régulièrement, il est important d’examiner les questions suivantes et de modifier nos interventions :


      
        	Quelles sont, le plus précisément possible, les difficultés rencontrées par la personne malade ?



        	Ses troubles cognitifs sont-ils concentrés dans un domaine précis (orientation, cuisine, langage…) ?



        	Sa capacité de jugement a-t-elle diminué ?



        	Est-elle désorientée dans l’espace ? Si oui, à l’échelle de la ville, du quartier, de la maison ?



        	Arrive-t-elle à se repérer dans le temps (année, mois, semaine, moment de la journée) ?



        	Quels sont les risques présents dans son environnement physique ?


      


      Les réponses à ces questions guideront vos décisions et vos actions. Par exemple, si la personne aidée a de la difficulté à distinguer les mois, vous l’aiderez à organiser sa garde-robe en fonction des saisons. Mais, si elle ignore à quel moment de la journée elle est rendue, il faudra vous charger de la gestion des repas, des médicaments et des heures de lever et de coucher.


      Vous trouverez dans les pages suivantes une multitude de trucs et d’astuces pour vous aider à penser à tout.


      
        La toilette et l’habillage


        Pour bien des gens, se laver entraîne détente et bien-être. Pour une personne atteinte d’Alzheimer, ce moment peut causer de la souffrance, car il sera perçu comme une menace. C’est à ce moment que la personne, ne pouvant s’exprimer avec des mots, pourrait se fâcher, vous mordre ou vous injurier.


        Pour vous faciliter la tâche, voici quelques consignes simples :


        
          	Envisagez le lavage à la serviette plutôt que la douche.



          	Préférez la douche au bain.



          	Lavez le corps puis les cheveux à deux moments distincts.



          	Changez votre vocabulaire. Le simple fait d’utiliser les mots c’est l’heure du bain peut provoquer de l’agitation. Les formulations je vais vous aider à vous rafraîchir ou venez avec moi, on va se préparer avant notre promenade peuvent être facilitantes.


        


        
          Coin des spécialistes


          Il est recommandé de demander la permission d’aider et, ce faisant, d’annoncer et de décrire ce qu’on fait pour ne pas surprendre la personne. En tout temps, il faut éviter d’envahir son espace personnel.


          Il est important de se rappeler de ne jamais la forcer et de respecter ses habitudes antérieures. — NR

        

        
          


Paroles d’aidant


          Avant d’aller au lit, au moment des soins hygiéniques, je disais à mon mari : Donne-moi ton dentier, je vais le mettre beau et propre. La réponse était toujours positive, jusqu’au moment où il s’est opposé en répondant : Ben non ! C’est à moi, je ne te le donne pas. Lorsque ça arrivait, je laissais tomber : OK, garde-le. C’est pas grave. On s’en occupera demain.


          Un jour, j’ai raconté ma difficulté à un des bons accompagnateurs qui me remplaçaient auprès de Vic et il m’a demandé : Avez-vous pensé à changer les mots « donner ton dentier » pour « montrer ton dentier » ? Et… ce fut un succès ! — Françoise

        

        La douceur, le maintien d’un contact visuel, la conversation et le respect du rythme de la personne que vous aidez sont à privilégier en tout temps. Plus vous serez calme et détendu pendant le soin, plus la personne en face de vous le sera.


        
           Coffre au trésor pour l’heure du bain


          
            	Prenez le temps de créer une atmosphère de détente : serviette ou peignoir de couleur, lumières tamisées, température agréable, fond musical, sans oublier les produits qui sentent bon, car la mémoire olfactive est très associée aux émotions et peut donc influencer positivement la perception de l’activité.



            	Assurez-vous que l’eau est à la bonne température. Si votre proche est encore capable de faire sa toilette complète de façon autonome, étiquetez simplement l’eau chaude et l’eau froide.



            	Souvenez-vous que la personne âgée n’a pas la même capacité de thermorégulation qu’une personne plus jeune. Il est donc important que la température de la salle de bain soit également agréable.



            	Si la toilette est faite à la débarbouillette, la personne doit être constamment couverte en partie par une robe de chambre, une grande serviette ou une couverture chaude.



            	Expliquez sans cesse ce que vous allez faire pour ne pas prendre par surprise la personne aidée. Évitez de commencer par lui laver le visage, car cela peut être perçu comme agressant. Prévoyez plutôt une seconde débarbouillette propre pour le faire un peu plus tard dans la routine du bain.



            	Offrez une débarbouillette mouillée à la personne aidée. Vous aurez peut-être la surprise de voir que, ce jour-là, elle se rappelle comment se laver.



            	Donnez-lui quelque chose à tenir pour l’occuper (une boîte à boire, une poupée, des photos ou des images plastifiées).


          

        

        
          


 Coffre au trésor pour les soins personnels


          
            	Mettez une petite affiche sur la porte de la salle de bain, pour indiquer la pièce avec un symbole visible.



            	Installez une veilleuse pour la nuit.



            	Choisissez vos priorités… une douche par jour pour une personne sédentaire dans une maison n’est pas une nécessité, si des soins d’hygiène quotidiens sont donnés.



            	Diminuez le nombre de pots, bouteilles et accessoires sur les comptoirs et dans la douche.



            	Étiquetez les bouteilles de façon visible et claire : « shampoing pour laver les cheveux », ou avec un pictogramme, si c’est plus efficace.



            	Éloignez les éléments qui peuvent être confondus, par exemple la poubelle et la cuvette, les serviettes à main et le papier hygiénique.



            	En cas d’opposition, restez calme8. Sortez de la salle de bain avec la personne aidée. Changez-lui les idées et revenez une dizaine de minutes plus tard pour un nouvel essai. Vous pouvez aussi annoncer la visite d’un proche ou une sortie pour justifier le besoin de se laver.



            	Retirez les serrures pour empêcher votre proche de s’enfermer accidentellement à l’intérieur de la pièce.



            	Installez un tapis antidérapant dans la baignoire et des barres d’appui autour de la baignoire et des toilettes.



            	En cas de résistance aux soins, chanter un air connu peut aider à diriger l’attention de l’individu aidé sur autre chose, en plus de créer une atmosphère détendue. On suggère aussi de fragmenter l’administration des soins, ce qui est moins envahissant (laver les cheveux à l’évier, tandis que la personne reste habillée ; laver les aisselles au coucher en lui mettant sa jaquette ; nettoyer les parties génitales à la débarbouillette après l’utilisation des toilettes, si elle le tolère mieux…).


          

        

        Avec le temps, l’habillage peut devenir source d’erreurs et l’ordre des vêtements (la camisole va sous la chemise) n’est pas toujours respecté. Toutefois, ça reste un moment où la personne atteinte de la maladie peut faire des choix. Même si cela demande un peu plus de temps, il est préférable de regarder avec elle ce qu’elle désire porter, puis de disposer les vêtements en ordre sur le lit.


        Une autre stratégie est de faire des ensembles pour chaque jour de la semaine. Cette activité agréable et plaisante peut être réalisée avec l’individu aidé. Ainsi, chaque jour, la personne prend un seul cintre où se trouvent tous les vêtements jumelés. Le choix se porte sur les ensembles, en fonction du goût du jour ou de la température, et non sur chaque vêtement, ce qui peut être plus long, énergivore et ardu sur le plan cognitif, dans une routine quotidienne incluant d’autres soins et d’autres choix.


        
          Paroles d’aidant


          Lorsque je prenais soin de ma mère, j’avais pris l’habitude de lui apporter dans la salle de bain ses sous-vêtements. Ainsi, lorsqu’elle passait à sa chambre, il ne lui restait plus qu’à enfiler ce qu’elle souhaitait mettre par-dessus. Le risque d’erreurs était ainsi diminué. — Mélanie


          

          Un jour, j’ai remarqué que ma mère avait de la difficulté à s’habiller adéquatement ; je me suis donc concentrée sur sa matinée. Puis, en la voyant arriver dans la salle à manger pour déjeuner avec son linge de la veille sous sa jaquette, j’ai réalisé que je devais aussi prêter attention à sa routine de fin de journée. — Marie

        

        
          Coin des spécialistes


          Pour préserver l’autonomie de la personne, on va miser sur les automatismes. Par exemple, on va utiliser des routines au quotidien, comme mettre ses lunettes en se levant le matin (elles doivent donc être toujours au même endroit sur la table de chevet) ou placer ses sous-vêtements dans la salle de bain pour la sortie de la douche, alors que les vêtements attendent dans la chambre, sur le lit. Cela permet à la personne de conserver ses capacités résiduelles le plus longtemps possible. Les séquences fixes ainsi répétées deviennent automatiques, sans passer par le processus de la cognition. Un autre exemple serait d’associer le geste de mettre la table à la prise de médicaments, systématiquement et en suivant la même séquence. — NR

        

        Souvenez-vous qu’il faut beaucoup de temps à la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer pour faire chaque chose. Il est donc tentant de s’en charger à sa place. Toutefois, afin qu’elle conserve le plus longtemps possible son autonomie, sa dignité et sa confiance en elle, il est souhaitable de résister à cette envie et de la laisser aller à son rythme.


        
          


 Coffre au trésor pour les vêtements


          
            	Encouragez la personne à se vêtir par elle-même. Parfois, il suffit de tendre le bon morceau.



            	Ne gardez que les vêtements de la saison en cours à portée de main et débarrassez-vous de tous ceux qui sont trop petits, trop grands, trop inconfortables, ou rangez-les ailleurs… ; même chose pour les souliers !



            	Évitez les vêtements difficiles à enfiler ou à mettre dans le bon sens. Diminuez le nombre de fermetures éclair, boutons, velcro… Privilégiez plutôt un vêtement facile à enfiler, avec une belle ouverture au col, d’amples manches…



            	Occupez-vous du lavage.



            	Gardez une chaise libre pour y déposer les vêtements de nuit ou à porter dans la journée.


          

        

        Attention toutefois à ne pas tout retirer d’emblée. Ce peut être déprimant pour la personne, voire infantilisant. Il faut faire le tri progressivement, en fonction de ses capacités résiduelles, et tabler sur tout ce qu’elle est encore capable d’exécuter (boutonner une chemise, attacher ses souliers…).


        Il suffit de dédramatiser et de se demander ce qui est si important dans le fond :


        
          Paroles d’aidant


          Un matin, mon mari, Victorin, sort de la chambre, vêtu de ma belle blouse rouge… et de mes souliers de tous les jours. Ma réaction : la surprise ! Il me dit : J’ai un peu de misère à matin. Peux-tu r’garder ça ? Étant donné qu’on a fait du théâtre amateur ensemble pendant plusieurs années, j’ai simplement commenté : Ah ben ! C’est l’fun, on va aller faire du théâtre. Tu es beau comme ça ! — Françoise

        
      

      
        L’incontinence


        L’incontinence est la perte du contrôle des sphincters qui retiennent l’urine dans la vessie et les selles dans le rectum. Plus la maladie avancera, moins la personne atteinte se rappellera où est la salle de bain, reconnaîtra son besoin d’y aller ou contrôlera ses sphincters.


        
           Coffre au trésor pour l’incontinence


          
            	Faites-lui porter des vêtements simples à retirer.



            	Placez une affiche sur la porte des toilettes, qui lui permettra de les trouver à temps.



            	Prenez des notes pour déterminer si les « accidents » surviennent toujours sensiblement aux mêmes heures ou dans les mêmes circonstances. Si possible, prévenez-les.



            	Pensez à proposer régulièrement à votre proche d’aller uriner.



            	Aidez-le à s’asseoir sur le siège des toilettes.



            	Réduisez ou supprimez la consommation de boissons deux heures avant le coucher et évitez la caféine, y compris le Coca-Cola, durant la même période.



            	Achetez des culottes de protection qu’on enfile comme n’importe quel sous-vêtement, mais qu’on jette ensuite. N’utilisez pas le mot « couche » devant la personne incontinente.



            	Par souci d’écologie, vous pouvez aussi utiliser des sous-vêtements absorbants lavables.



            	Respectez sa dignité.



            	Protégez les fauteuils avec des coussins lavables et le matelas avec une alèse en caoutchouc.



            	Il existe aussi des sièges de toilettes qui sont plus épais. Leur installation peut faciliter l’usage de la salle de bain, puisque la personne a moins à se pencher pour s’asseoir.


          

        

        
          Coin des spécialistes


          Ne réduisez jamais la quantité de liquide absorbé dans une journée en raison de l’incontinence. Vous risqueriez de favoriser la déshydratation et les infections urinaires. — JT

        
      

      
        Les repas


        La malnutrition et la déshydratation sont monnaie courante chez les individus atteints de la maladie d’Alzheimer. Pour celui qui vit seul, la malnutrition peut découler de l’oubli de prendre des repas ou de la difficulté à les cuisiner. Elle peut aussi résulter d’un manque de variété ou de la consommation d’aliments périmés.


        
          


 Coffre au trésor pour la nourriture : aux premiers stades de la maladie


          
            	Vérifiez si son réfrigérateur est plein.



            	Faites livrer des repas (popote roulante).



            	Téléphonez à l’heure des repas.



            	Pour vous assurer que son poids est stable, pesez régulièrement l’aidé sur le même pèse-personne.



            	Utilisez des appareils munis de la fonction arrêt automatique (comme une bouilloire, une cafetière) et, selon les possibilités, offrant des périodes de cuisson prédéterminées.



            	Laissez des instructions sur les appareils que la personne atteinte utilise couramment (four micro-ondes, cafetière) ou un repère simple comme un autocollant de couleur sur le bon bouton.



            	Retirez les appareils qu’elle n’utilise pas pour limiter les risques de confusion.



            	Placez en évidence les ustensiles de cuisson courants.


          

        

        Vient un temps où la prise de nourriture est plus difficile en raison d’une perte accrue des fonctions exécutives (s’organiser pour préparer un repas, même simple), de l’apraxie (ne plus savoir utiliser un ustensile), ou d’une perte d’initiative, d’intérêt (apathie) ou d’attention (ne plus se rappeler qu’on est en train de manger).


        
           Coffre au trésor pour la nourriture : aux stades plus avancés de la maladie


          
            	Faites preuve de patience.



            	Évitez les sources de distraction (télévision, radio…).



            	Assurez-vous que la personne malade a une bonne posture.



            	Laissez l’individu aidé manger avec ses mains. (Est-ce si grave, après tout?)



            	Servez les plats un à la fois, dans une vaisselle sans motifs.



            	Placez une serviette humide sous l’assiette pour l’empêcher de se déplacer.



            	Utilisez de la vaisselle adaptée (assiette avec rebord, tasse à bec, paille…).



            	Faites preuve de patience.



            	Faites en sorte que la nourriture soit prête à être mangée. Assurez-vous que la température des aliments est adéquate. Coupez-les à l’avance. Réduisez-les en purée. Beurrez les rôties.



            	Encouragez votre proche avec des paroles et des gestes.



            	Si vous le pouvez, mangez en même temps que la personne aidée, ainsi elle pourra vous imiter. N’oubliez pas que manger est une activité sociale.



            	Et surtout… faites preuve de patience ! 


          

        
      

      
        La dysphagie


        La dysphagie est un trouble affectant le passage de la nourriture de la bouche à l’estomac. Elle peut aussi diminuer la capacité à avaler les médicaments, la salive ou toute autre substance.


        Cette pathologie touche davantage les personnes plus âgées, étant donné qu’elle trouve sa source entre autres dans les traumatismes craniocérébraux, les accidents vasculaires cérébraux (AVC), les maladies dégénératives (Alzheimer, Parkinson…), les cancers de la tête ou du cou…


        Lors du vieillissement normal, la force de la langue est réduite, le délai pour avaler est plus long, les mécanismes de protection des voies respiratoires sont légèrement retardés et les tissus protégeant l’entrée de l’œsophage sont plus rigides. Également, les risques que la nourriture emprunte le chemin des poumons plutôt que celui de l’estomac sont accrus. Heureusement, le réflexe de tousser pour dégager les voies respiratoires reste acquis longtemps.


        Les conséquences de la dysphagie peuvent être une perte de plaisir, du stress, de l’isolement, une dénutrition et/ou une déshydratation et même une pneumonie d’aspiration. Si vous notez que la personne aidée a de plus en plus de difficultés à s’alimenter (elle tousse fréquemment en mangeant ou en buvant, s’étouffe, avale difficilement, respire différemment après avoir mangé ou bu, refuse de s’alimenter, mange à un rythme anormal…), consultez rapidement un professionnel de la santé. Des solutions et des interventions peuvent être mises en place pour amoindrir son inconfort et faciliter la prise des repas.

      

      
        L’entretien ménager


        Comme pour les soins d’hygiène, il est important de laisser la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer garder sa routine afin de s’occuper de son domicile. Au fur et à mesure que la maladie progressera, on pourra toutefois lui faciliter la tâche sans prendre l’entièreté des responsabilités trop tôt.


        
          


 Coffre au trésor pour maintenir l’autonomie de la personne aidée


          
            	Encouragez votre proche à poursuivre ses activités de nettoyage.



            	Dressez une courte liste des choses à faire.



            	Assurez-vous de clarifier l’usage des appareils (par exemple, en collant une flèche vis-à-vis du bouton de démarrage de l’aspirateur).



            	Étiquetez clairement les produits (« produit pour laver les vitres », « savon pour faire la vaisselle ») et ne gardez que les nécessaires. Moins il y en aura, plus ce sera facile.



            	Rangez les produits nettoyants loin des produits alimentaires.



            	Faites le ménage avec la personne malade en simplifiant les tâches à accomplir (donnez une instruction à la fois).


          

        
      

      
        La sécurité


        La sécurité d’une personne vivant avec un trouble cognitif se décline en plusieurs aspects. Il faut penser à ses déplacements dans son milieu de vie, à son accès à des produits dangereux, au système de verrouillage des portes, à l’arrêt de la cuisinière et à la fermeture des robinets, à sa conduite automobile…


        
           Coffre au trésor pour la sécurité


          
            	La capacité à conduire une voiture peut demeurer intacte au stade léger de la maladie. Il importe de s’assurer régulièrement que les réflexes de la personne malade sont bons et que la mémoire des trajets n’est pas trop affectée.


          

        

        
          Coin des spécialistes


          La règle d’or : si on note une perte d’autonomie dans au moins deux domaines de la vie domestique (comme la cuisine et les finances) ou un domaine de la vie quotidienne (comme l’hygiène), la conduite automobile doit généralement cesser. — SC

        

        
          	On suit le même principe pour déterminer si l’être aimé peut rester seul à la maison. S’il n’est pas anxieux et n’a pas un comportement susceptible de lui causer des blessures, il peut vivre seul ou rester seul le temps que vous alliez faire les courses.



          	Lorsque son jugement est altéré et que la personne atteinte d’Alzheimer peut se placer dans des situations dangereuses, la surveillance doit être accrue jusqu’à devenir permanente.



          	Posez sur les planchers une bande adhésive de couleur contrastante (rouge sur un sol gris pâle, par exemple), pour tenter de dissuader votre proche de pénétrer dans certaines zones de la maison (l’escalier menant au sous-sol ou le vestibule donnant sur l’extérieur).



          	Dans le logis, évitez les tapis (qui augmentent les risques de chute) et les meubles superflus.



          	Placez, près des appareils téléphoniques, une liste des numéros importants, écrits lisiblement.



          	Veillez à installer un système d’éclairage suffisant ainsi que des veilleuses pour la nuit.



          	Posez des barres d’appui dans la douche et près des toilettes.



          	Faites installer une rampe dans l’escalier.



          	Si la personne aidée a déjà chuté ou presque chuté, consultez un physiothérapeute, qui saura vous conseiller sur le meilleur outil pour l’aider lors de la promenade (bâton de marche, crampons…). Ce spécialiste pourra aussi attirer votre attention sur les moyens utilisés qui semblent efficaces, mais qui en réalité augmentent les risques de chute plutôt que de les diminuer.



          	Clôturez la cour.



          	Éteignez les lumières extérieures le soir pour inciter la personne aidée à demeurer dans la maison.



          	Mettez des cache-prises en plastique sur les prises de courant inutilisées.



          	Si votre proche fume, accompagnez-le dans l’arrêt de cette habitude afin de diminuer les risques d’incendie. Si cela est impossible, tentez autant que possible de rester près de lui quand il fume.



          	Si vous craignez que votre proche sorte du domicile et qu’il s’égare, assurez-vous qu’il a toujours sur lui ses coordonnées et les numéros de téléphone importants. Renseignez-vous sur le programme Sécu-Retour de MedicAlert, offert par les Sociétés Alzheimer9.


        


        
          


Paroles d’aidant


          Bien que son utilisation soit controversée, la caméra est aussi un outil à envisager. J’ai trouvé très pratique de pouvoir suivre sur mon cellulaire les déplacements et les activités de mon mari atteint de la maladie d’Alzheimer pendant que je m’occupais du jardin, que je déneigeais l’entrée ou alors que je jasais quelques minutes avec ma voisine pendant qu’il était censé faire une sieste. — Mélanie

        
      

      
        La prise de médicaments


        Étant donné la nature de la maladie d’Alzheimer, la prise de médicaments doit impérativement être contrôlée par l’entourage ou une infirmière dès ses débuts. De fréquents oublis, des mélanges ou une dose trop importante peuvent nuire à l’efficacité d’un traitement et même être très dangereux.


        
           Coffre au trésor pour la prise de médicaments


          
            	Utilisez un pilulier hebdomadaire. Vous pouvez le remplir vous-même pour votre proche ou laisser un des employés de votre pharmacie s’en charger. Il ne vous restera qu’à ouvrir la case qui correspond à la journée en cours et au moment approprié (matin, midi, après-midi, soir…).



            	Placez les médicaments d’ordonnance, les vitamines, les produits naturels hors de vue ou dans une armoire fermée à clé.



            	Vérifiez auprès du médecin ou du pharmacien la possibilité de réduire la quantité de médicaments à prendre dans une même journée ou le nombre de fois où cette action est nécessaire. Cela diminuera le risque d’erreur.



            	Assurez-vous régulièrement que les nouveaux médicaments en vente libre, les produits naturels ou les vitamines n’entrent pas en conflit avec les médicaments pour la mémoire. Votre pharmacien peut vous aider et devrait être consulté.



            	À un stade plus avancé, quand l’aidé a de la difficulté à comprendre qu’il doit avaler une pilule, vérifiez auprès de votre pharmacien s’il est possible d’écraser le médicament avec un broyeur de comprimés (manuel ou électrique) afin de pouvoir le mélanger avec un peu de compote ou de yogourt. Si c’est une capsule, il est parfois possible de simplement l’ouvrir. Aussi, votre pharmacien pourra vous dire si le médicament est offert sous une autre forme (timbre ou liquide).


          

        
      

      
        Le sommeil


        La maladie d’Alzheimer perturbe souvent le sommeil de la personne qui en est atteinte, laquelle pourra inverser le jour et la nuit, s’endormir très tard ou s’éveiller trop tôt, dormir régulièrement pendant le jour, faire de l’insomnie… Ces modifications ont un effet sur l’aidant naturel, qui doit dormir suffisamment pour conserver le niveau d’énergie dont il a besoin pour prendre soin de la personne aimée.


        
           Coffre au trésor pour le sommeil de l’individu aidé


          
            	Respectez le rythme que votre proche a toujours eu plutôt que de tenter de lui en imposer un autre. Si une personne ne s’est jamais couchée avant vingt-trois heures depuis ses trente ans et qu’elle en a soixante-dix, il n’est pas logique de vouloir modifier son rythme biologique.



            	Évitez les siestes trop longues.



            	Allumez une veilleuse sur le chemin de la salle de bain. C’est rassurant pour la personne aidée.



            	Assurez-vous que l’individu aidé n’a pas froid, ni chaud, ni faim.



            	Refusez, autant que possible, la prescription de stimulants et de somnifères. Parvenir à trouver le bon dosage pour garder quelqu’un éveillé le jour et ensuite le faire dormir la nuit est très difficile. De plus, le somnifère pourrait désorienter la personne aidée lorsqu’elle se lèvera et elle risquerait de tomber plus facilement. Toutefois, la prise occasionnelle d’un léger somnifère afin que l’aidé et l’aidant puissent récupérer est à discuter avec un médecin.



            	Disposez des détecteurs de mouvement dans la maison, afin d’être averti si la personne aidée se lève la nuit.


          

        

        
          Paroles d’aidant


          Pour ma part, j’ai décidé de ne pas réparer les planchers qui craquent dans la maison. Ainsi, lorsque mon épouse, qui a la maladie d’Alzheimer, se lève la nuit pendant que je dors, ça me réveille. Mes bons vieux planchers me permettent donc de la ramener dans la chambre et de dormir plus sereinement. — André

        

        
          


 Coffre au trésor pour le sommeil, autant le vôtre que celui de votre proche


          
            	Adonnez-vous à de l’exercice physique durant la journée.



            	Cessez la consommation de boissons excitantes comme le café ou les boissons gazeuses sucrées en fin d’après-midi.



            	Évitez l’alcool, qui peut aider à s’endormir, mais génère un sommeil de mauvaise qualité et peu récupérateur, en plus de nuire aux fonctions cognitives.



            	Découvrez les tisanes, qui ont souvent un effet apaisant.



            	Réservez une heure à la détente avant le coucher. L’endormissement est un processus graduel, et une période de transition peut aider à mettre fin à l’activité mentale qui garde une personne éveillée.



            	Réduisez le temps passé devant la télévision, en particulier juste avant le coucher.



            	Instaurez un rituel avant d’aller au lit (tamisage des lumières, brossage des dents, lecture ou écoute d’une musique douce, préparation du linge pour le lendemain…), toujours dans le but d’indiquer au cerveau que l’heure du repos s’en vient.



            	Évitez les situations de stress ou les ambiances trop bruyantes.



            	Le lever devrait toujours être à la même heure, quelle que soit l’heure du coucher. Cela favorisera les bonnes nuits de sommeil.



            	Réservez le lit au sommeil. Lisez, utilisez des appareils électroniques ou regardez la télévision dans un fauteuil et, idéalement, dans une autre pièce.


          

        
      

      
        


Les déplacements


        Avec le temps, la désorientation spatiale s’installe chez les personnes atteintes de la maladie, qui en viennent à oublier où se trouvent les différentes pièces de leur maison. De plus, aux stades avancés de la maladie, l’individu a de plus en plus de difficulté à marcher. Son exécution ralentit et son équilibre devient précaire.


        
           Coffre au trésor pour faciliter les déplacements


          Le jour


          
            	Procurez à la personne atteinte de la maladie un bracelet qui mentionne ses troubles de mémoire et qui porte un numéro d’identification personnel qui permettra aux policiers de vous joindre en cas de nécessité10.



            	Installez des clochettes qui indiquent quand une porte menant à l’extérieur de votre maison s’ouvre ou se ferme.



            	Fermez les portes des pièces non essentielles pour limiter la confusion de la personne malade.



            	Il existe certains appareils GPS qu’on peut placer dans un objet que porte l’être aimé. Toutefois, leur achat et leur utilisation suivie impliquent des dépenses.


          

        

        La nuit


        
          	Verrouillez les portes d’entrée et ajoutez un crochet en hauteur si nécessaire.



          	Laissez ouverte la porte des toilettes.



          	Allumez des veilleuses.



          	Placez une lampe à effleurement (tactile) à côté du lit.



          	Achetez une horloge numérique dont on peut voir les chiffres lumineux dans l’obscurité.


        

      
    

    
      SOLUTIONS POUR CERTAINS COMPORTEMENTS DÉROUTANTS


      Anxiété, comportements agressifs, refus de bouger, entêtement… Les comportements passagers sont nombreux chez une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer et certains d’entre eux comme l’agressivité peuvent devenir une importante source de stress et d’épuisement pour l’aidant naturel. Il convient de bien les comprendre pour les gérer plus calmement et efficacement.


      Souvent, les changements de comportement apparaissent lorsque la personne vit un malaise physique qu’elle n’arrive pas à exprimer (mal de tête, mal de ventre, ampoule au pied…), un malaise psychologique comme le stress (elle reçoit de la visite, il y a trop de bruits…), ou qu’un de ses besoins n’est pas comblé (la faim, la soif, la douleur, la recherche d’attention). Ces troubles de l’humeur et du comportement ne sont pas permanents. Il suffit de repérer ce qui les a déclenchés et de remédier au problème. En d’autres mots, il faut agir sur la cause et non réagir au comportement lui-même.


      
        


 Coffre au trésor pour les problèmes de comportement11


        
          	Faites preuve de délicatesse, de finesse et de douceur.


          La maladie d’Alzheimer rend les personnes qui en sont atteintes très sensibles à l’état émotif des gens qui les entourent. L’aidé décode vite les réactions émotionnelles d’une personne et s’y ajuste. Ainsi, inutile de prendre un ton mielleux pour donner une consigne si l’impatience vous gruge. Si vous dites que vous êtes de bonne humeur, mais que votre voix exprime la colère, votre proche percevra seulement votre colère. Conserver votre calme est une habileté à développer le plus rapidement possible.



          	Évitez de contrarier la personne aidée ou d’utiliser la force.



          	Ne la confrontez pas à ses incapacités.



          	Votre proche a toujours raison. 


          Il est inutile de vouloir prouver à la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer qu’elle se trompe, et ce, même si c’est évident ! On ne peut pas convaincre une personne qui oublie qu’elle oublie. Vouloir avoir raison ne peut que provoquer un conflit, et vos mots la blesseront inutilement. Cela engendrera aussi encore plus de découragement et de solitude. Prenez l’habitude de laisser tomber les détails et de ne pas relever les erreurs qui sont sans conséquence !


          De la même façon, tenter de raisonner par logique ou par force un comportement violent n’aura pas d’effet sur la personne atteinte d’Alzheimer. Il faut plutôt la rassurer calmement et avec un timbre de voix doux. Le meilleur truc que je peux vous donner est de détourner l’attention de votre proche en lui proposant une autre activité ou une collation. Au bout de quelques minutes, son humeur sera habituellement revenue au beau fixe.


        

      

      
        Coin des spécialistes


        Il ne faut pas tenter de changer la personne, car cela va la mettre face à ses déficits. En tant qu’aidant, il faut plutôt aller la rejoindre dans sa réalité à elle. Par exemple, si la personne craint l’eau du bain, il faut comprendre sa peur plutôt que de tenter de la raisonner. — FL

      

      
        	Pour accélérer, il faut ralentir.


        Le rythme de la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer ralentira au fur et à mesure que la maladie évoluera. Il est important de respecter sa cadence. En vous agitant ou en vous impatientant, vous obtiendrez exactement le contraire de ce que vous recherchez. Pire, il vous faudra attendre le retour au calme pour tout recommencer. Calculez plutôt le temps dont vous disposez et la vitesse de marche ou d’exécution de l’aidé, et ajustez les deux pour parvenir à un compromis.



        	En vrac…


        
          	Les difficultés comportementales ou psychologiques qui surviennent à la brunante portent le nom de « syndrome crépusculaire ». Pour tenter de contourner ce dernier, on peut essayer d’augmenter la luminosité dans une pièce et engager la personne dans des activités comme l’aide au repas ou le pliage de vêtements.



          	La fatigue accumulée peut contribuer à l’augmentation de la confusion en début de soirée. Une courte sieste en après-midi est susceptible d’aider. Une promenade en fin de journée peut aussi diminuer l’agitation en soirée.



          	L’établissement d’une routine et la constance de celle-ci sont très sécurisants et contribuent à la stabilité de l’humeur.



          	L’adaptation du climat de la maison à la vulnérabilité de la personne atteinte d’Alzheimer est souhaitable. Plus le climat sera paisible, chaleureux et exempt de bruits de fond intenses, plus stable sera l’humeur de votre proche.


        


      

    

    
      OCCUPER L’AIDÉ


      
        	le détend ;



        	le stimule ;



        	abaisse son niveau d’anxiété ;



        	maintient son autonomie ;



        	structure la journée ;



        	préserve son estime de soi ;



        	réduit son agressivité ;



        	favorise l’autonomie décisionnelle et l’autodétermination ;



        	entretient la mémoire des gestes quotidiens familiers ;



        	lui permet de conserver plus longtemps ses capacités résiduelles, c’est-à-dire d’accomplir certaines tâches avec aisance et sans douleur.


      


      Les tâches ménagères


      Balayer ou passer l’aspirateur, faire son lit, mettre ou débarrasser la table, plier le linge et faire la vaisselle, toutes ces tâches peuvent être accomplies pendant très longtemps par l’aidé. Bien sûr, il ne faut pas s’attendre à ce que tout soit fait aussi parfaitement qu’avant. Les signes qui doivent nous amener à interrompre temporairement une activité sont la fatigue ou l’agacement de l’individu. Il vaut mieux simplifier les tâches et encourager la personne à continuer à les faire chaque semaine le plus longtemps possible. Il est aussi utile de privilégier plusieurs séances de quinze à trente minutes.


      
        
          VÉCU D’ÉCRIVAINE

        


        Lorsque je pliais le linge, ma mère souhaitait toujours m’aider. Pendant très longtemps, elle a plié les vêtements adéquatement, bien qu’elle ait mélangé mes piles à plusieurs reprises. Elle s’inquiétait souvent de ne pas faire les choses à ma façon et je lui répondais toujours que tout était parfait ! Au fil des années, ses capacités diminuaient, mais elle aimait toujours autant se rendre utile. Dans les derniers temps, avant qu’elle n’aille vivre dans un CHSLD, pour m’aider, elle prenait les vêtements et les retournait à l’envers. Puis, elle les disposait, bien étendus les uns à côté des autres sur la table, en les défroissant avec ses mains. Elle me disait alors : Je ne l’ai peut-être pas fait comme toi, mais au moins ce sera fait. Je répondais systématiquement : Maman, c’est parfait ! Merci de m’aider ! Aujourd’hui, ces moments passés avec elle sont des souvenirs très précieux pour moi.

      

      


Les promenades


      Aller marcher est sans contredit une activité à encourager et à maintenir. Cela gardera votre proche en forme physiquement, et la fatigue engendrée de façon naturelle lui permettra de s’endormir plus facilement. De plus, comme je l’ai mentionné précédemment, cela incite le cerveau à se mettre en mode apprentissage et à établir de nouvelles connexions, ce qui retardera d’autant l’évolution des symptômes de la maladie. On peut donc, dans ce but, attirer l’attention de la personne atteinte sur les éléments visuels (les fleurs, les arbres, une drôle de voiture, les enfants rencontrés), auditifs (les oiseaux, la tondeuse, une sirène de camion) et olfactifs (un arbre en fleurs, l’herbe fraîchement coupée) de la promenade. Certaines personnes préféreront marcher en ville pour regarder les vitrines des boutiques ou à l’intérieur, comme dans un centre commercial. Peu importe l’endroit choisi, être entouré de trop de gens ou de bruits est à proscrire. Attention toutefois : une balade tardive peut stimuler votre proche et l’empêcher de s’endormir rapidement par la suite.


      Les loisirs


      De nombreux loisirs peuvent être pratiqués longtemps par la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer, car la mémoire ancienne est celle qui s’efface en dernier. Ainsi, jouer aux cartes ou aux dés, jardiner, faire des mots croisés, lire et écouter un film, même si leur contenu sera rapidement oublié, sont des plaisirs qu’il faut valoriser. Bien entendu, vous devez vous assurer de soutenir la personne aidée dans ces activités.


      Toutefois, portez une grande attention au fait de ne pas infantiliser la personne souffrant de la maladie d’Alzheimer par vos interventions ou vos propositions de nouvelles activités. Suggérer à un adulte de colorier un dessin, alors qu’il n’a pas fait ça depuis l’âge de huit ans et que sa maladie est encore à un stade modéré, peut être perçu comme insultant. Cela dépendra vraiment de l’évolution de la maladie et des changements de personnalité qui peuvent survenir. « Adaptation » est le mot clé du proche aidant.


      
        Paroles d’aidant


        Quand je souhaitais faire faire à mon époux les exercices prescrits par la physiothérapeute pour maintenir ses muscles en santé, il me disait toujours quelque chose comme : Pourquoi tu veux que je mette un pied sur cette chaise ? Qu’est-ce que tu me fais faire là ? J’ai alors changé tout ça pour quelque chose de significatif. Tous les jours, beau temps, mauvais temps, nous partions en auto pour ce qu’on appelait « la balade des gens heureux » ou « la balade des amoureux ». Quelle belle façon de renforcer ses muscles ! Surtout l’hiver : il fallait alors qu’il mette un pantalon de motoneige, un manteau plus long et plus chaud, un casque de poil et des mitaines… Puis, qu’il descende les marches, se rende jusqu’à la voiture à moins trente degrés et y monte. Ça représentait de l’exercice pour lui et de la patience pour nous deux !!! Parfois, il demandait où nous allions. Je répondais : À l’aventure ! et il disait : Ah ! Tu as la clé pour ouvrir ça, toi ?!! — Françoise


        

        Alors que la maladie de mon conjoint était à un stade avancé, sa façon de jouer aux cartes ne l’humiliait pas. Que ce soit chez nous ou chez des parents ou des amis, nous avions chacun notre jeu. Le sien était placé sur un support à cartes et celles qu’il déplaçait ou qu’il mettait sur la table ne correspondaient pas toujours à ce qui était demandé. Il acceptait mon aide, surtout au début de la partie, et, après quelques tours, il se disait capable de jouer. Il affirmait que nous formions une bonne équipe. Les autres joueurs le confirmaient et il me regardait d’un œil complice et ravi ! — Françoise

      

      


Un animal de compagnie


      La présence d’un animal de compagnie permet à la personne atteinte d’Alzheimer de rester connectée à la réalité et favorise les interactions, en plus de la rassurer et de l’apaiser. Elle reçoit et donne ainsi de l’attention et de l’amour à un être vivant. Cela structure ses journées, la fait se sentir utile, brise son isolement et crée du mouvement dans la maison. Il est aussi à noter que certains animaux semblent avoir conscience des handicaps de leur propriétaire et des défis auxquels il fait face. Ils s’y adaptent et deviennent même aidants.


      Avertissement 1 : L’animal peut être nourri dix fois dans la même journée.


      Avertissement 2 : Veillez à ce que tout le contenu de l’assiette de la personne aidée ne serve pas à nourrir l’animal.


      Avertissement 3 : Un coup de pouce pour vider la litière ou ramasser les besoins de l’animal pourrait être nécessaire.


      Une corde à linge et un balai


      Idéalement, la personne aidée devrait avoir facilement accès à un balai, à un plumeau, à une corde à linge (si possible) et à un panier de vêtements à plier. Ce matériel ne doit pas être rangé ou caché, mais plutôt placé bien à la vue. Ces activités, que l’aidé peut pratiquer de façon autonome et à son rythme, l’aideront à conserver ses capacités physiques ainsi que sa mémoire procédurale (l’ordre dans lequel nous faisons des gestes).


      La poupée thérapeutique


      Certaines personnes réagissent très favorablement à la présence d’une poupée ayant l’apparence réelle d’un bambin, alors que d’autres y restent complètement indifférentes. Pour celle qui s’y intéresse, la poupée est synonyme d’une chose très importante. Aussi, la tenir ou la bercer lui fait du bien. C’est le seul élément qu’il faut retenir et sur lequel notre attention doit se porter. Il suffit de placer une poupée sur un fauteuil ou sur un lit et d’observer le comportement du malade. S’il la prend, l’embrasse, la cajole, la berce ou lui chante une comptine, ces actions comblent un besoin. Penser que ce comportement est infantile témoigne d’un jugement rapide et incomplet.


      
        
          VÉCU D’ÉCRIVAINE

        


        L’infirmière qui s’occupait de ma mère avait beaucoup de difficultés à lui faire prendre sa douche et à lui prodiguer des soins aux pieds. Or, il se trouve que ma mère a toujours adoré s’occuper de jeunes enfants. Le jour où elle a eu une poupée entre les mains, elle a suivi la soignante avec le sourire jusqu’à la salle des douches. Pendant qu’avec une débarbouillette, elle nettoyait consciencieusement la poupée, l’infirmière a pu prodiguer à ma mère tous les soins dont elle avait besoin, sans problème.

      
    
  

  
    


HOUSTON ? RÉPONDEZ, HOUSTON ! La communication


    La communication est un des aspects qui seront les plus touchés dès le début de la maladie. Comme nous l’avons vu dans la section portant sur les troubles du langage, les capacités de la personne atteinte diminueront au fur et à mesure que la maladie se développera dans son cerveau. Ses moyens d’expression et sa compréhension régresseront. Or, maintenir la communication, même de façon limitée, peut aider à prévenir certains troubles du comportement et, surtout, permettre à la personne atteinte de conserver son indépendance plus longtemps.


    
      Coin des spécialistes


      De la même façon qu’on donnerait une canne ou une marchette à une personne ayant des difficultés de locomotion, il faut offrir les outils de communication nécessaires à une personne qui peine à exprimer ses pensées. Il ne vous viendrait certainement pas à l’idée de retirer son accessoire de marche à une personne qui en a besoin pour qu’elle aille plus vite ! Il vous faut faire preuve de patience et adapter votre rythme de communication à celui de la personne en difficulté. — LM

    

    
      INSTAURER UN CLIMAT DE CONFIANCE


      Un climat apaisant et rassurant vous aidera à coup sûr à communiquer avec une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer.


      
        	Prenez le temps de vous placer à la hauteur de votre proche afin de pouvoir le regarder dans les yeux.



        	Touchez-lui le bras ou prenez-lui la main pour établir un contact physique.



        	Soignez votre intonation et la gentillesse de vos gestes.



        	Présentez-vous afin de lui donner des points de repère. C’est rassurant !



        	Nommez-le souvent !



        	Armez-vous de patience et ne lui coupez pas la parole brusquement.



        	Évitez les affrontements, même si ses paroles ou sa volonté d’agir ne correspondent pas à la réalité ou vont à l’encontre du bon sens.



        	Accompagnez vos paroles de gestes pour faciliter leur compréhension.



        	Mimez une consigne ou suivez-la en même temps que la personne aidée pour servir d’exemple.



        	Rappelez-vous que c’est vous qui donnez le ton à la conversation. Plus vous vous détendrez, plus l’individu aidé le fera aussi.



        	Si la personne que vous aidez est atteinte de surdité, évitez de crier. Il est plus efficace de parler d’une voix grave, car la surdité chez la personne âgée touche surtout les hautes fréquences. Plus on crie, plus notre voix est aiguë, ce qui n’améliore pas sa compréhension.


      

    

    
      ÊTRE AUTHENTIQUE


      La personne atteinte de la maladie d’Alzheimer saisit les subtilités de l’humeur de la personne en face d’elle. Elle détecte donc mieux que quelqu’un d’autre la bienveillance et la malveillance et s’y adapte, un peu comme un miroir. Elle sera donc plus heureuse avec une personne qui l’est et plus calme aux côtés de quelqu’un de zen. L’inverse est aussi vrai.


      
        	Veillez à ce que vos paroles et vos actes soient cohérents.



        	Ajustez vos attentes aux capacités de votre proche, pour qu’il ne fasse pas continuellement face à des difficultés et à des échecs.



        	Essayez de comprendre ce que la personne essaie d’exprimer, au-delà des mots employés, et répondez à cette intention.


      

    

    
      LE SILENCE


      Étant donné que la personne atteinte d’Alzheimer s’exprime de moins en moins par la parole au fur et à mesure de la progression de la maladie, vous devez apprendre à être à l’aise avec son silence et élaborer une nouvelle façon de communiquer avec le toucher et le regard. L’essentiel est de garder un contact affectif.

    

    
      


UTILISER DES PHOTOS


      L’utilisation de photos peut être très utile pour communiquer, plus encore que celle des pictogrammes. Vous pouvez créer un carnet personnalisé pour la personne que vous aidez.


      
        
      

      Ces pages-ci vous permettront de vous faire bien comprendre lorsque vous direz : Viens, allons à l’épicerie pour acheter des bananes ou : Allons jardiner un peu, mets ton manteau. Vous pouvez aussi vous servir du carnet pour mettre quelques photos des personnes que vous côtoyez le plus souvent et les montrer à votre proche juste avant leur arrivée.


      
        Paroles d’aidant


        Les photos de son histoire et de sa famille contribuent à nourrir et à maintenir les capacités de communication de mon mari.


        Il a l’habitude de converser avec les personnes sur les photos. Entre autres, il parle à ses petits-enfants. À la table, il leur offre même de la nourriture de son assiette. Et quel plaisir et quelle complicité on peut observer lorsque nos petits-enfants viennent réellement à la maison ! — Françoise

      
    

    
      


L’INFANTILISATION, OU TROP DE PROXIMITÉ


      La résistance et le rejet des soins sont des phénomènes courants chez les personnes en perte d’autonomie cognitive.


      
        Paroles d’aidant


        Mon père bougonnait chaque fois qu’on lui parlait de prendre une douche. Il refusait qu’on lui brosse les dents et il fallait lutter pour lui faire accepter sa prise de sang hebdomadaire. J’en suis venu à détester ces moments et à les appréhender. — Serge

      

      À la longue, ces comportements augmentent le stress et l’épuisement des aidants, et mènent à une réduction de la communication ou à une modification de celle-ci. C’est parfois à ce moment qu’on se met à traiter l’adulte comme un enfant récalcitrant. Cette attitude, largement observée, apparaît souvent chez les personnes qui n’ont pas l’habitude de travailler avec des personnes âgées ou, à l’inverse, chez celles qui passent leurs journées avec plusieurs d’entre elles et font face à de la résistance répétée aux soins.


      Voici quelques comportements à bannir :


      
        	Exagérer son intonation.



        	Parler fort. À moins que la personne ne soit sourde, il ne sert à rien d’augmenter le volume pour qu’elle nous entende mieux. Cela peut même être agressant, vu que la personne atteinte d’Alzheimer est très sensible au ressenti et ne comprend pas toujours le sens des mots. Avoir quelqu’un qui nous crie après ou hurle est très insécurisant. Retenez que ce n’est pas parce qu’une personne ne vous comprend pas qu’elle ne vous entend pas.



        	Répéter chaque chose deux fois.



        	Appauvrir volontairement son vocabulaire, au point de « parler en bébé ».



        	Tutoyer la personne plutôt que la vouvoyer (en centre d’hébergement) : Tu vas porter une belle petite robe aujourd’hui. Veux-tu venir prendre ton bain ?



        	Utiliser des pronoms collectifs : On va faire sa toilette maintenant. On va prendre un jus de pomme.



        	Employer des surnoms affectueux, comme « mon beau », « ma belle », « ma chérie », lorsque aucune relation n’est encore établie entre le patient et la personne qui prodigue les soins. Notez toutefois que ce dernier point doit être évalué cas par cas. Plusieurs personnes âgées sont si délaissées et en manque d’affection qu’un petit terme de tendresse peut être perçu comme une bouée de sauvetage qu’elles seront heureuses de saisir.


      


      L’infantilisation peut conduire à une baisse de l’estime de soi de la personne malade ou aggraver certains symptômes de dépression. Souvent, les gens répondent moins bien à ce langage simplifié.


      Elle peut aussi se manifester par le fait qu’on ne consulte plus la personne pour rien et qu’on prend toutes les décisions à sa place en lui imposant ses choix.


      Plutôt que d’infantiliser la personne dès les premiers signes d’anxiété, cessez l’intervention, gardez le silence et réintroduisez l’activité ou les soins après vingt ou trente secondes.


      
         Coffre au trésor pour mieux communiquer


        
          	Avant d’adresser la parole à la personne atteinte d’Alzheimer, organisez-vous pour qu’elle vous voie et vous entende arriver, afin d’éviter de la faire sursauter.



          	Installez-vous à sa hauteur : si elle est assise, assoyez-vous ou accroupissez-vous.



          	Établissez un contact visuel et un contact physique.



          	Réduisez les sources de distraction. Éliminez les bruits inutiles comme la radio et la télévision et optez pour un environnement tranquille.



          	Ne vous placez pas devant une fenêtre pour éviter d’être à contre-jour.



          	Vérifiez que votre proche porte ses lunettes et son appareil auditif.



          	La personne aidée est un adulte ! Évitez de lui parler comme à un enfant. Ne répondez pas à sa place, même si c’est pour lui éviter de se tromper, et ne la reprenez pas chaque fois qu’elle le fait.



          	Elle a des périodes de lucidité : abstenez-vous donc de parler d’elle comme si elle n’était pas là.



          	Créez un climat chaleureux autour de vous.



          	Assurez une certaine constance dans la vie de votre proche. Les routines quotidiennes sont importantes, car sa capacité à s’adapter s’amenuise de plus en plus. Faire toujours les choses de la même façon augmente donc ses chances de rétention et de réussite, et diminue automatiquement son sentiment d’échec.



          	Abstenez-vous d’essayer de le raisonner. Il n’a plus la capacité de l’être. Privilégiez plutôt la diversion.



          	Essayez de faire en sorte que chacune de vos phrases exprime une seule idée.



          	Faites la même chose pour vos demandes. Une seule à la fois.



          	Laissez-lui suffisamment de temps pour répondre. Comprendre une question et chercher les mots pour y répondre peut être long.



          	Posez des questions fermées, c’est-à-dire auxquelles on répond par oui ou par non. Ne demandez pas : Quelle sorte de jus veux-tu ? Ni même : Veux-tu un jus de pomme ou d’orange ? Mais plutôt : Veux-tu un jus de pomme ? Si oui, c’est réglé. Sinon, proposez autre chose.



          	Utilisez le langage non verbal. Les personnes atteintes d’Alzheimer continuent à décoder les gestes longtemps. Elles participent davantage à l’échange lorsque leur interlocuteur renforce son message verbal par des éléments non verbaux (sourire, regard, pression sur le bras lorsqu’on parle). Faites le mouvement que vous désirez voir accomplir en le demandant. Par exemple, faites semblant de mettre un manteau en tendant le sien à votre proche.



          	Évitez les phrases négatives comme : Ne reste pas en souliers. À la place, dites : Voici tes bottes. Il faut les mettre pour être au chaud dehors.



          	En tout temps, évitez les questions qui confronteront la personne aidée à ses difficultés. Elles incluent bon nombre de « pourquoi » et de « comment » : Pourquoi dites-vous cela ? Pourquoi faites-vous cela ? Comment je m’appelle ? Comment êtes-vous venu jusqu’ici ?…


        

      
    

    
      LES VISITES


      L’individu atteint de la maladie d’Alzheimer a besoin de visites. Celles-ci stimulent son cerveau en plus de lui apporter réconfort et attention. Lorsque vous rendez visite à cette personne :


      
        	Ne vous pressez pas.



        	Faites des phrases simples.



        	Promenez-vous avec lui dans le couloir ou dehors en lui offrant votre bras ou en prenant le sien.



        	Parlez des choses qui vous entourent (la couleur du ciel, les fleurs, les voitures dans la rue…).



        	Restez calme, même si la personne aidée est submergée par des émotions.



        	Ne craignez pas de lui faire un câlin en partant.



        	Vos visites servent à quelque chose : n’abandonnez pas !


      


      
        Paroles d’aidant


        Aller rendre visite à ma mère m’était pénible, car elle ne me reconnaissait pas et n’avait plus de conversation. Je trouvais ça long et déplaisant. En plus, ça me faisait énormément de peine de la voir dans cet état. Toutefois, je continuais parce que, si j’étais là suffisamment longtemps, il arrivait que, dans son regard, je constate qu’elle me reconnaissait. Elle me parlait en disant : Ton père… ou Ton frère… Elle savait que j’étais son fils, même si mon nom n’était plus prononcé. Parfois, elle ajoutait : On ne s’était pas vus depuis un bout de temps, hein ? Ces courts moments me ramenaient ma mère. Ça me faisait du bien et je savais qu’à ce moment précis, elle aussi était heureuse que je sois à côté d’elle. — Louis

      
    
  

  
    


IL SUFFIT D’Y PENSER Les stratégies


    
      LA STRATÉGIE DE DIVERSION


      La stratégie de diversion permet de détourner l’attention de la personne d’une situation qui provoque de la frustration, de la colère ou de l’anxiété. Elle vise à enrayer les pensées envahissantes ou à amener la personne à collaborer. C’est aussi une occasion de rappeler le geste automatique à la mémoire : plus une routine est bien établie, plus les chances de succès sont grandes.


      
        
          VÉCU D’ÉCRIVAINE

        


        Combien de fois ai-je amené ma mère aux toilettes parce qu’elle me disait avoir envie, alors qu’une fois sur place, elle tournait en rond, pliait une serviette ou regardait par la fenêtre ? Pire, si je l’aidais à baisser son pantalon, elle le remontait, parfois même un peu insultée.


        — Maman ? As-tu envie ?


        — Oh oui !


        — La toilette est là. Tu peux l’utiliser.


        … Bruits de criquets…


        — Veux-tu uriner ?


        — Oui. Ça fait longtemps.


        — Tu peux. La toilette est juste là, regarde.


        … Nouveaux bruits de criquets…


        Alors, plutôt que de m’impatienter, je lui tendais la main et nous revenions dans le corridor, le salon ou la salle à manger. Une fois là-bas, je lui redemandais si elle désirait aller aux toilettes. Souvent, à la deuxième ou à la troisième tentative, la mémoire procédurale reprenait le dessus et, en entrant dans la salle de bain, elle se rappelait exactement ce qu’elle devait y faire.

      

      Cette stratégie peut être utilisée dans une foule de situations. Entraîner la personne dans une autre activité (marcher, plier du linge, prendre une collation, regarder une photo ou un bibelot de plus près) permet de désamorcer une résistance ou d’éloigner une idée fixe.


      Toutefois, la stratégie de diversion n’est pas à privilégier dans toutes les situations. Par exemple, en cas d’anxiété, d’une surstimulation ou d’une escalade de l’agressivité, nous utiliserons plutôt une des méthodes ci-dessous.

    

    
      LA RECONNAISSANCE


      La reconnaissance sert à accueillir l’émotion cachée derrière les propos et les gestes. Il ne s’agit pas d’analyser, d’interpréter ou de réfuter des paroles que nous jugeons ne pas avoir de sens ou des comportements qui nous paraissent inadéquats. Il s’agit de comprendre le besoin qu’ils expriment, comme être aimé et en sécurité, être utile et productif, extérioriser des émotions brutes et être entendu. Vous devez vous « connecter » au même réseau que l’autre pour établir un lien de confiance, afin que la personne se sente reconnue et digne d’intérêt.


      Alors que vous êtes chez elle :


      Personne aidée : Je dois retourner chez moi.


      Vous : Où ?


      Personne aidée : Chez mes parents.


      Vous : Ils vous manquent ?


      Personne aidée : Oui.


      Vous : Vous aimeriez passer du temps avec eux.


      Personne aidée : Oui.


      Ici, il y a eu reconnaissance de l’émotion et non discussion sur le fait que la personne est déjà chez elle, que ses parents sont morts, que leur maison a été vendue depuis longtemps…


      Personne aidée : Il y a un chat qui me regarde.


      Vous : Aimez-vous ça ?


      Personne aidée : Oui. Il est beau.


      La personne est bien, donc le fait qu’il y a réellement ou non un chat dans la pièce ne change rien.


      
        Paroles d’aidant


        Un soir, mon mari était très agité avant le coucher. Nous nous sommes assis au salon avec de la musique classique, douce, qu’il aime. Mais rien ne semblait l’intéresser. Il traversait une phase de délire et prétendait vouloir sortir pour aller voir sa mère, et que ses petits-enfants l’attendaient eux aussi. Sur ces derniers mots, j’ai enchaîné : Justement, nos petits-enfants viennent de téléphoner. Mon mari a souri. J’ai poursuivi : Ils ont dit qu’ils aimaient beaucoup grand-papa et qu’ils lui souhaitaient une bonne nuit, avec un bon bec en pincettes… En entendant « bonne nuit », mon mari a déclaré : Alors, c’est bien le temps d’aller dormir pour moi aussi. — Françoise

      
    

    
      LE TOUCHER SUIVI D’UNE DIVERSION


      Le toucher affectueux est un contact satisfaisant peau contre peau, comme le fait de caresser quelqu’un, de le cajoler, de le tenir dans ses bras, de lui tapoter la joue ou la tête, de poser une main sur son épaule. Il n’a pas de connotation sexuelle et n’est pas orienté vers une tâche, donc a lieu hors du contexte des devoirs et des soins prodigués.


      Le toucher fait appel à la spontanéité et au désir de prendre soin de l’autre. Il est donc différent du toucher thérapeutique, qui est normalement planifié et organisé.


      C’est un puissant outil de communication qui peut affecter le comportement et l’état affectif d’une personne. C’est aussi un moyen efficace d’assurer le bien-être d’une personne atteinte d’un trouble neurocognitif.


      Le fait que le toucher affectueux ramène à l’instant présent peut aider à désamorcer une crise ou à prévenir l’errance.

    

    
      L’ÉCOUTE ACTIVE ADAPTÉE


      L’écoute active est la forme optimale de l’écoute bienveillante. Elle favorise la communication entre deux personnes. Celui qui écoute s’adapte complètement à son interlocuteur sans jugement et sans préjugé, en reconnaissant ses émotions et ses pensées et en s’assurant que ses propres sentiments n’interfèrent pas avec son écoute.


      Pour la pratiquer correctement, il faut :


      
        	écouter sans interrompre ;



        	accepter les émotions, les sentiments et les pensées ;



        	reformuler ce qu’on a entendu et en demander la confirmation ;



        	ne pas juger.


      


      L’écoute active sert à :


      
        	anticiper les crises, les envies, les besoins et les craintes ;



        	permettre à la personne aidée de se sentir entendue, accompagnée et soutenue ;



        	gérer les conflits ;



        	prendre du recul ;



        	trouver plus facilement des solutions.


      

    

    
      LA MÉTHODE DISCONTINUE


      La méthode discontinue consiste à ajuster le rythme des soins à la personne que nous aidons, selon sa capacité d’attention et son comportement. Lorsque apparaissent des signes d’anxiété ou que la personne est complètement inattentive, par exemple, il faut fragmenter les soins en plusieurs petites séances séparées par une trentaine de secondes de silence, afin de diminuer le stress, la surstimulation et la fatigue de la personne aidée.

    

    
      


LA GESTION DU REFUS


      Il est souvent difficile de faire face au refus de la personne que nous aidons à faire une activité, un déplacement ou une action. Comme nous l’avons déjà vu, lorsque le refus survient, la première chose à tenter est de présenter la demande d’une autre façon ou de fournir un indice visuel.


      Situation :


      Vous : Nous allons au magasin. Il faut mettre ton manteau.


      Personne aidée : Non.


      La reformulation


      Allez chercher votre cahier d’images et reformulez en pointant l’image du magasin.


      Vous : Voici ton manteau. Mets-le. On pourrait aller au magasin.


      La personne aidée ne bouge pas et pince les lèvres, manifestant son refus physiquement.


      La pause courte


      Utilisez la méthode discontinue. Faites une pause de trente secondes, peut-être en vous assoyant à la table de la cuisine ou en commentant la beauté des fleurs dehors. Puis, reprenez votre demande en mimant le geste à effectuer en même temps.


      Le changement d’aidant


      Si ça ne fonctionne toujours pas et qu’une autre personne est dans la maison, demandez-lui de prendre votre place. Parfois, le changement d’aidant est suffisant pour que le refus cesse. Attention à ne pas vous offusquer !  Cela n’a rien à voir avec vos capacités !


      


Le questionnement


      Si le refus persiste, il est important de se questionner sur la réelle nécessité de s’adonner à cette activité à ce moment-là. S’il est possible de la remettre (même si ça peut être frustrant et dérangeant ), c’est la meilleure approche à privilégier.


      La pause longue


      S’il n’est pas possible de remettre l’activité à une autre journée (par exemple si la santé ou la sécurité de la personne est compromise), faites une longue pause de vingt-cinq à quarante-cinq minutes avant de recommencer. Puis, choisissez l’intervention la moins contraignante possible. Dans l’exemple précédent, peut-être qu’une couverture chaude jetée sur les épaules de l’aidé sera aussi efficace qu’un manteau qu’il faut enfiler et attacher.

    
  

  
    


C’EST OUI OU C’EST NON ? Intimité et sexualité


    Se pencher sur cette question est délicat, parce que cela nécessite qu’on accepte de faire face à deux tabous de notre société. C’est également essentiel, parce qu’aimer et être aimé ainsi qu’échanger des gestes intimes sont des besoins naturels chez l’humain.


    
      PREMIER TABOU : LA SEXUALITÉ ACTIVE DES PERSONNES ÂGÉES


      La sexualité durant la vieillesse est un sujet qu’on aborde encore peu dans notre société, d’abord parce qu’on en entretient une vision hollywoodienne, avec tous ses clichés de beauté et de jeunesse. De plus, envisager que nos parents et nos grands-parents accomplissent l’acte sexuel est difficile et déclenche souvent une réaction de déni chez l’enfant, même lorsqu’il est devenu adulte.


      Pourtant, en parler pourrait aider ceux et celles qui doivent s’adapter aux changements physiques qui viennent avec l’âge. Très souvent, les personnes âgées ignorent à quoi s’attendre dans les années à venir, en ce qui a trait à leur vie sexuelle et à l’effet que leur perte d’autonomie ou leurs nouvelles maladies auront sur elle.


      Il faut pourtant savoir que les désirs sexuels ne disparaissent pas simplement parce qu’on vieillit ou qu’on a des pertes de mémoire. Fiou ! Toutefois, des adaptations seront nécessaires. La communication restera la clé du succès.

    

    
      DEUXIÈME TABOU : LA SEXUALITÉ DANS LE CONTEXTE OÙ UN DES DEUX PARTENAIRES SUBIT DES PERTES COGNITIVES


      La maladie d’Alzheimer est une maladie dégénérative qui affecte le cerveau. Étant donné que c’est de ce dernier que dépendent les sentiments et les actions, il faut s’attendre à ce que les gestes liés à l’intimité et à la sexualité changent, autant du côté de l’individu aidé que de l’aidant. Pour bien des gens, il est toutefois très difficile d’aborder ces sujets et de demander des conseils.


      
        En début de maladie


        
          	Peu de différences comparativement à avant. Cela signifie que, si vous aviez une vie sexuelle active qui répondait bien à vos besoins autant qu’à ceux de votre partenaire, il n’y a aucune raison pour que ça se modifie.



          	Les désirs sexuels et le besoin de relations intimes peuvent augmenter chez la personne atteinte d’Alzheimer. Si son partenaire n’est pas disposé à suivre ce nouveau rythme, il est important d’en parler ouvertement pour trouver une solution qui conviendra aux deux. Faire appel à un professionnel de la santé peut aussi être très utile dans ce cas.



          	Les désirs sexuels peuvent fluctuer en raison de la prise d’un nouveau médicament, de comportements dépressifs engendrés par l’annonce de la maladie ou du constat d’une hausse des difficultés quotidiennes. Le médecin peut alors ajuster le dosage d’un médicament ou traiter un nouveau symptôme comme la dépression. Ainsi, la libido de la personne malade devrait revenir au fur et à mesure que son état psychologique et physique s’améliore.



          	La perte d’initiative de l’individu atteint est fréquente. Ici, l’aidant doit accepter d’entamer la relation intime même si cela n’était pas dans ses habitudes.


        

      

      
        Quand la maladie progresse


        
          	Chez l’homme, on peut assister à une augmentation des difficultés érectiles.



          	Chez la femme, il peut survenir une baisse de désir due à des troubles émotionnels et comportementaux.



          	La recherche de contacts physiques peut devenir maladroite.



          	La perte de repères peut mener à une désinhibition qui surprend et parfois rebute le partenaire. Le type de maladie de la mémoire peut avoir une influence ici, comme le trouble neurocognitif majeur vasculaire ou la dégénérescence frontotemporale, qui entraînent davantage de désinhibition.



          	Il faut revenir au sens large du mot « sexualité ». Celui-ci réfère aux sentiments de confort, de sécurité, d’affection, et à la mise en commun par le partage. On peut alors envisager plusieurs façons d’assouvir ses désirs : les baisers, les caresses, le simple toucher de l’autre (lui tenir la main), mais aussi la masturbation…



          	La fatigue, voire l’épuisement, de l’aidant peut nuire au désir d’avoir des rapports intimes, même si l’aidé est en mesure d’en avoir et le souhaite.


        


        Il se peut que l’aidant cesse d’avoir un désir d’intimité physique avec la personne aidée, surtout si celle-ci a un ou des comportements difficiles à gérer au quotidien.


        Il arrive qu’une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer se déshabille en public. Cela ne relève pas forcément d’un comportement sexuel. Il se peut qu’elle ait chaud, qu’elle veuille se coucher, qu’elle ait envie d’aller aux toilettes.


        Au fur et à mesure que la conscience des normes sociales disparaît, la personne atteinte de la maladie peut faire des avances à des étrangers, utiliser un langage grossier, perdre le contrôle de ses pulsions. Gardez à l’esprit qu’il s’agit d’une conséquence de la maladie, mais n’acceptez pas la violence sexuelle. Empressez-vous de consulter un spécialiste si vous en êtes victime.


        Il peut arriver que l’aidant s’ennuie de l’intimité physique et refuse de mettre un terme à sa vie sexuelle alors qu’il est en pleine santé. La solution de développer une nouvelle relation en dehors de celle avec la personne aidée est alors envisagée. Il peut en résulter énormément de culpabilité chez l’aidant et une surprise, qui ne passe pas toujours bien, pour la famille.


        À nouveau, la communication entre les différentes personnes touchées est essentielle. Il est aussi nécessaire de se concentrer sur les réels enjeux touchant la santé mentale et le bonheur de l’aidant, plutôt que sur les qu’en-dira-t-on ou sur l’image idyllique du couple exclusif qu’on aurait voulu conserver. Consulter un professionnel de la santé pour être soutenu dans l’acceptation de la situation et dans la recherche d’un équilibre est également à envisager sérieusement.


        Inversement, il se peut que la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer, qui ne reconnaît plus son partenaire, établisse une nouvelle relation intime avec quelqu’un d’autre (au centre de jour, au centre de soins de longue durée…). Cette constatation peut être extrêmement difficile à vivre pour son conjoint et sa famille.

      
    

    
      LA QUESTION DU CONSENTEMENT


      Au Québec, la loi est stricte. Le consentement à une activité sexuelle doit être libre, éclairé et continu. Ce dernier terme est particulièrement important, car il signifie que, même s’il est donné avant l’acte sexuel, le consentement doit être maintenu pendant celui-ci, sinon il est invalide et on parle alors d’agression sexuelle.


      De plus, seules les personnes directement touchées peuvent consentir à une activité sexuelle ou la refuser. Autrement dit, ni les proches ni un représentant légal et encore moins un établissement ne peuvent s’ingérer dans cette décision, peu importe leurs motivations, même s’il s’agit de protection.


      En d’autres mots, il semblerait que les personnes atteintes d’un trouble neurocognitif et qui ne peuvent pas donner un consentement valide sont dès lors privées d’activités sexuelles, bien qu’il n’existe pas d’interdiction formelle. Il faut tenir compte des facteurs de vulnérabilité.


      Comment alors juge-t-on de l’aptitude à consentir ?


      Il importe de se poser trois questions :


      
        	La personne atteinte de la maladie est-elle en mesure d’exprimer son consentement de manière intelligible ?



        	La personne atteinte de la maladie consent-elle à l’activité sexuelle avant ET pendant celle-ci ?



        	La personne atteinte de la maladie est-elle capable de reconnaître et de respecter le refus de son partenaire ?


      


      Enfin :


      
        	Le partenaire en santé est-il apte et disposé à percevoir un refus et à ajuster sa conduite en conséquence, c’est-à-dire à interrompre l’activité sexuelle si nécessaire ?


      


      La personne atteinte de la maladie d’Alzheimer peut demeurer capable de choisir entre manger une pomme ou une orange et porter une veste ou un chandail, même si elle n’est plus apte à prendre des décisions importantes comme vendre sa maison ou liquider ses placements bancaires. De la même façon, elle peut conserver longtemps la faculté de dire si, oui ou non, elle désire partager des gestes intimes avec une autre personne.


      Le Code criminel, dans l’article 273.1 (1)12, définit bien la notion de consentement. En cas de doute, on peut toujours s’y référer : « [L]e consentement consiste […] en l’accord volontaire du plaignant à l’activité sexuelle [et] doit être concomitant à l’activité sexuelle. »


      Également,


      
        « il n’y a pas de consentement du plaignant dans les circonstances suivantes :


        a) l’accord est manifesté par des paroles ou par le comportement d’un tiers ;


        a.1) il est inconscient ;


        b) il est incapable de le former pour tout autre motif que celui visé à l’alinéa a.1) ;


        c) l’accusé l’incite à l’activité par abus de confiance ou de pouvoir ;


        d) il manifeste, par ses paroles ou son comportement, l’absence d’accord à l’activité ;


        e) après avoir consenti à l’activité, il manifeste, par ses paroles ou son comportement, l’absence d’accord à la poursuite de celle-ci. »

      

    

    
      LE DEUIL BLANC


      Tout un chapitre de ce livre est consacré au deuil blanc (p. 175). Je vous invite à le consulter. En ce qui concerne la sexualité, la perte des relations physiques intimes avec son partenaire fait partie des deuils que l’aidant pourra éventuellement traverser, mais la douleur et le chagrin s’étendront bien au-delà de cela. L’aidant aura aussi à vivre la fin d’une multitude de moments d’intimité (se remémorer des souvenirs communs, se raconter sa journée au repas, échanger des farces et des regards amoureux, se voir manifester de l’empathie devant une épreuve ou un échec…).


      Il y a en quelque sorte le couple avant la maladie et le couple avec la maladie. La maladie modifie les actions et les réactions des conjoints, qui ont partagé une foule de moments intimes au cours de leur vie. La personne en santé doit sans cesse s’adapter, acceptant ou subissant une plus grande solitude et de la tristesse.


      Il importera plus que jamais de se concentrer sur les gestes affectueux qui demeurent accomplis, et peut-être aussi d’en créer de nouveaux :


      
        	Se donner la main en écoutant la télévision.



        	Prendre l’autre par le bras pour marcher.



        	Danser.



        	Ouvrir régulièrement les bras dans le but que l’autre vienne s’y glisser sans lui mettre de pression.



        	Apprécier chacun de ces moments à sa juste valeur.


      

    
  

  
    


À PLUSIEURS, ON EST PLUS FORTS Demander de l’aide


    Je vais être claire : peu importe votre raison de refuser de l’aide, elle n’est pas bonne ! Certains, ici, lèveront les yeux au ciel en pensant que je n’y connais rien. J’entends déjà les objections : Si mon père ne veut pas d’aide et aucun étranger à la maison, je ne peux pas les lui imposer. En fait, si ! S’il y a une chose que je sais hors de tout doute, c’est que : si vous vous épuisez, votre proche s’effondrera ! Point à la ligne. C’est ce qu’il faut éviter.


    La route de l’Alzheimer est très exigeante. À plus ou moins long terme, le découragement, le stress, l’épuisement physique et psychologique de même que la culpabilité font leur apparition, parfois à la vitesse d’une formule 1 et avec la force d’une bombe atomique.


    
      Paroles d’aidant


      Demander de l’aide dérange un moment… mais ne pas le faire dérange souvent et tout le temps. — Françoise

    

    
      


QUATRE FACTEURS CONTRIBUENT À LA RÉSISTANCE À ALLER CHERCHER DE L’AIDE


      
        	Le proche aidant lui-même


        Je suis capable.


        Je l’ai toujours fait.


        C’est mon mari, mon épouse !


        Nos enfants sont occupés.


        Je peux encore, ce n’est pas si pire que ça. Demain est une autre journée !


        Il y a trop de démarches à faire pour obtenir de l’aide.


        Un de ces discours vous dit-il quelque chose ? N’attendez pas que vos réserves d’énergie soient épuisées. Gravir une montagne est beaucoup plus difficile qu’une colline. Si vous avez des craintes, tentez de reconnaître la source de ce sentiment. Êtes-vous gêné ? Craignez-vous d’avoir l’air faible ? Avez-vous peur de déranger ou d’essuyer un refus ? Croyez-vous que les membres de votre entourage sont trop occupés ? (Ici, une vraie vérification s’impose.) Avez-vous l’impression qu’ils devraient deviner votre besoin d’aide ?


        
          Paroles d’aidant


          Si j’avais su, je serais allé chercher de l’aide plus tôt ! — Alain


          

          Je vivais avec une grande peur. Celle qu’une demande de placement soit effectuée dès que des intervenants allaient entrer chez nous ! — Johanne


          

          En plus, je me disais que d’autres en faisaient bien plus que moi sans aide. Alors, je pouvais continuer ! — Lise

        


        	La personne atteinte de la maladie d’Alzheimer


        Elle refusera.


        Elle se sentira comme une enfant qu’on garde.


        Elle se fâche dès que j’aborde la question.


        Une solution peut être d’amener votre proche à constater son besoin d’encadrement. Par exemple, tendez-lui un combiné de téléphone en lui disant : Je suis absent. Tu viens de te blesser. Appelle-moi. S’il est dans l’impossibilité de le faire, l’ouverture est créée pour justifier la demande d’aide. Notez toutefois que cet échec peut laisser un sentiment d’amertume et de découragement à la personne aidée.



        	L’intrusion d’un inconnu chez soi, dans sa vie personnelle et familiale.


        Notez bien ici qu’un étranger est un étranger jusqu’à ce qu’il n’en soit plus un.


        Voir sa vie changer, devenir le pilier de l’autre dans tous les domaines, accepter d’assumer pour deux la montagne de tâches du quotidien vous fait passer par toute la gamme des émotions. La responsabilité de s’occuper d’une personne en perte d’autonomie cognitive ne devrait pas reposer uniquement sur vos épaules, mais plutôt être partagée avec d’autres.


        Aller chercher de l’aide, laisser quelqu’un entrer dans l’intimité de votre demeure est donc une décision difficile, voire pénible, mais aussi une démarche essentielle. Cela vous permettra d’être soutenu et de poursuivre vos activités plaisantes avec votre proche, car il vous restera de l’énergie.



        	La perte de reconnaissance pour l’aidant.


        On va se le dire, être proche aidant est exigeant, mais c’est aussi gratifiant ! Obtenir la reconnaissance de la personne aidée est agréable. Être reconnu par notre famille et nos amis pour notre don de soi, se sentir utile sont des émotions positives qui nourrissent l’estime de soi.


        Certains refuseront aussi d’aller chercher de l’aide parce qu’inconsciemment, ils ne veulent pas perdre leur rôle. C’est tout à fait normal !!! Il est toutefois important de se questionner sur ce point.


      


      
        Paroles d’aidant


        M’occuper seul de ma femme était une façon pour moi de la voir heureuse et de lui exprimer mon amour. Je ne voulais pas que quelqu’un d’autre le fasse moins bien. Mes exigences étaient très élevées ! Un jour, j’ai réalisé que je devenais impatient un peu plus rapidement qu’avant. J’ai décidé d’accepter de l’aide et la personne qui est venue à la maison quatre heures par semaine a vraiment bien compris ce que je souhaitais. Elle a pris soin de mon épouse aussi bien que moi. Elles riaient même beaucoup ensemble. Quand je revenais, on était donc tous les deux calmes et reposés. — André


        

        Je suis persuadée que, sans aide, je n’aurais pas pu garder mon mari avec moi si longtemps. Grâce au centre de jour, à l’infirmière, aux soins d’hygiène et à mes quelques heures de répit chaque semaine, nous avons pu prolonger notre histoire d’amour de six ans. C’est un cadeau qu’on s’est fait ! — Judith

      
    

    
      SORTES DE SOUTIEN


      Le soutien matériel


      Il s’agit de tout ce qui touche à l’organisation de la maison et aux soins requis par votre proche.


      
        	Service d’entretien ménager : parfois, ce service se limite au ménage. En d’autres occasions, il comprend aussi les courses, le lavage et la préparation d’un certain nombre de repas.



        	Auxiliaires familiaux : ils prodiguent des soins personnels à domicile (soutien à la prise des repas, à l’habillage, à la douche…).



        	Infirmiers ou infirmières : ils ou elles effectuent une évaluation clinique, font des prises de sang et mesurent la pression à domicile.



        	Popote roulante : ce service livre des repas complets (soupe, assiette principale et dessert) et équilibrés à domicile à coût abordable. Les menus du mois sont présentés à l’avance. Il ne reste qu’à faire un choix. Ensuite, les bénévoles se présentent à l’intérieur d’une plage horaire convenue et laissent le ou les repas de la journée.



        	Visite amicale : un visiteur (rémunéré ou bénévole) vient passer du temps avec la personne atteinte.


      


      Il est possible d’avoir accès à d’autres services comme le transport adapté, l’accompagnement aux rendez-vous, l’aide au paiement des comptes et à l’administration des médicaments…


      
        Le soutien informationnel


        Il permet d’obtenir des informations justes et à jour, de s’informer des services offerts et de leur disponibilité dans votre région, d’assister à des rencontres tenues par la Société Alzheimer, de se faire recommander des professionnels, de recevoir du soutien dans une demande de mandat de protection ou une homologation.

      

      
        


Le soutien émotionnel


        Cette catégorie regroupe la communication avec les membres de votre entourage, l’écoute attentive et le réconfort.


        Groupes d’entraide : ils permettent d’être en contact avec d’autres aidants qui comprennent la maladie et ce que vous vivez et ressentez en tant qu’aidant naturel. Vous aurez ainsi accès à des suggestions pratiques pour améliorer votre quotidien et vos interventions. Ce sera également l’occasion de partager vos propres expériences, de diminuer votre isolement et d’apprendre à gérer votre stress et des sentiments difficiles comme la culpabilité.


        Conseiller : que ce soit un autre aidant naturel, un travailleur social, un psychologue ou un thérapeute, parler avec quelqu’un qui peut vous écouter et peut-être vous conseiller est bénéfique pour votre santé mentale.


        Conseil de famille : il facilite un partage plus équitable des tâches, des recherches et parfois des dépenses. Pour qu’il soit efficace, il faut accepter de laisser chacun de ses membres prendre la place qui lui revient et séparer les différentes tâches en fonction des capacités et des talents de chacun. Ainsi, il n’est pas nécessaire que tous passent des journées complètes avec la personne aidée. Parfois, offrir du temps de répit, accompagner la personne malade à un rendez-vous ou effectuer des démarches administratives peut équivaloir à un merveilleux coup de pouce.

      

      
        Le soutien lié aux activités sociales


        Cette aide contribue au maintien des loisirs, des visites et des sorties (pratiquer un sport, sortir au cinéma ou au restaurant, voir des amis, prendre des vacances).


        
          


Des aidants inattendus


          Les petits-enfants sont perspicaces. S’ils sont très jeunes, la maladie doit leur être expliquée en termes très simples. L’expérience révèle qu’ils s’adaptent ensuite intuitivement aux comportements curieux du grand-parent. S’ils sont plus vieux, ils adoptent des stratégies de prise en charge innovantes, pour peu qu’on leur en laisse la latitude. Ils viennent jardiner, les amènent faire de courtes promenades, font de la couture ou la cuisine.


          
            Une fois que vous avez décidé quel type de soutien vous souhaitez recevoir, prenez un moment pour déterminer qui, parmi les membres de votre entourage, serait le plus à même de vous l’offrir.


            Faire appel aux services du réseau public de santé vous permettra probablement de garder votre proche dans son milieu de vie le plus longtemps possible.

          
        
      
    

    
      CLSC


      Le centre local de services communautaires sera votre principale ressource. Vous y trouverez une foule de services visant à vous épauler dans votre rôle de proche aidant. La mission d’un CLSC est d’offrir des services de santé et des services sociaux courants. En d’autres mots, il veille à la santé et au bien-être de la population qu’il sert.


      Le gouvernement a déployé un plan d’action sur les troubles neurocognitifs grâce auquel le personnel des CLSC est formé pour déterminer vos besoins en fonction du stade de la maladie de votre proche et des ressources dont vous disposez déjà. Si vous hésitez à contacter le CLSC car vous craignez qu’un intervenant n’arrive avec ses gros sabots et ne vous dicte vos actions, vous vous méprenez. Ce n’est pas son rôle. Je vous invite très fortement à vous informer, au moins. Ensuite, vous serez libre d’accepter ou non les ressources proposées. Parmi celles-ci, vous trouverez (selon votre région) :


      
        	des soins infirmiers et médicaux ;



        	l’accès à des services paramédicaux (physiothérapie, ergothérapie, neuropsychologie, nutrition, etc.) ;



        	l’aide à l’entretien ménager ;



        	un coup de main pour les soins d’hygiène ;



        	la supervision de la prise des médicaments ;



        	du dépannage pour la préparation des repas ;



        	un service de répit ;



        	du transport adapté ;



        	de la psychothérapie ;



        	des vignettes de stationnement pour personne handicapée ; des recommandations aux Sociétés Alzheimer ou à l’organisme l’Appui ;



        	de l’information sur les centres de jour organisant des activités dirigées pour les personnes atteintes d’Alzheimer.


      


      Pour recevoir des services de soutien à domicile, la première étape est d’ouvrir un dossier à votre CLSC. La procédure est différente selon les régions. Dans la plupart des territoires du Québec, vous devez communiquer avec le guichet d’accès de votre CLSC. Demander l’ouverture d’un dossier peut avoir plusieurs avantages pour la personne que vous aidez, mais également pour vous-même. L’énumération précédente vous montre bien que l’offre de services des CLSC est très large et, même s’ils ne sont pas tous gratuits, ceux-ci sont à faible coût.


      Tout d’abord, à l’aide de quelques questions, on évaluera l’urgence de votre situation. Ensuite, une évaluation à domicile est nécessaire. Lors de cette rencontre, il est important que vous exposiez votre réalité honnêtement et sans rien omettre. Donc, si vous vivez de la fatigue ou de l’épuisement, il faut le dire, même si cela est gênant ! La peur du jugement pourrait vous empêcher de recevoir l’aide dont vous avez besoin. La crainte qu’on décide de placer la personne qui vous est chère est non fondée. L’objectif est d’abord de maintenir la personne à domicile tant que cela est souhaité. Donc, on vous offrira de l’aide avant et on vous consultera toujours.


      Étant donné que les services de soutien à domicile sont très sollicités, il est important de ne pas attendre d’être au bout du rouleau pour sonner l’alerte. Les listes d’attente peuvent être longues, de même que les différentes étapes à traverser avant que le service soit mis en place. Aussi, si vous recevez déjà des services, si votre situation change, il faut faire un suivi auprès de l’intervenant affecté à votre dossier.

    

    
      SIGNES D’ÉPUISEMENT ET DE DÉPRESSION


      Lorsqu’on est proche aidant, le stress fait partie de la vie quotidienne. Les nombreux changements qui surviennent périodiquement chez la personne aidée repoussent constamment vos limites. S’ajoutent bien souvent à cela des sentiments de culpabilité, de solitude et de grande inquiétude.


      Il est important de prêter attention aux signes d’un stress nuisible :


      
        	l’anxiété ;



        	l’irritabilité ;



        	la perte d’appétit ou l’inverse ;



        	les troubles du sommeil ;



        	une augmentation fulgurante de l’émotivité.


      


      Si vous vous sentez de plus en plus fragile, n’hésitez pas à consulter un professionnel de la santé et à développer des techniques de gestion du stress (pratique d’un sport, méditation, alimentation saine, rire, pauses fréquentes…).

    

    
      LE RÉPIT


      Il est souvent difficile pour un aidant de demander cette aide, car l’idée qu’il est le seul qui sache vraiment comment bien s’occuper de la personne malade est bien ancrée. Faire confiance est difficile, surtout quand on sait que la personne atteinte est incapable de faire un retour sur le service obtenu. Pourtant, prendre du temps pour vous fera de vous un meilleur aidant ! Les services de répit servent à diminuer le stress et la fatigue émotionnelle et physique de l’aidant. Une fois rassuré sur le bien-être de l’être que vous aimez, vous pourrez vous consacrer à des activités pratiques (aller au garage, à un rendez-vous médical, faire des courses diverses) ou vous ressourcer (manger au restaurant avec un ami, vous adonner à un passe-temps, aller en vacances). Le but des services de répit est de prévenir et de réduire l’épuisement des aidants en améliorant leur qualité de vie et de permettre le maintien à domicile de la personne aimée.


      
        Le répit de courte durée


        Le répit de courte durée est un service où un préposé formé prend en charge la personne aidée chez elle pendant quelques heures, afin de donner du repos au proche aidant et de lui permettre de sortir de la maison.


        Plusieurs CLSC offrent ce service. Après une évaluation de vos besoins, on vous assignera des plages horaires hebdomadaires et récurrentes. Par exemple, pour huit heures de service : mardi de treize heures à seize heures et jeudi de dix heures à quinze heures. Le préposé accompagnera votre proche dans ses activités courantes à la maison (prise du repas, promenade à l’extérieur, petites activités comme jouer aux cartes, bricoler, regarder un album de photos, cuisiner).


        La Société Alzheimer propose également des visites hebdomadaires de trois à six heures qui ont lieu la même demi-journée chaque semaine, à la même heure et avec le même accompagnateur formé et rémunéré par elle. Ainsi, celui-ci tisse un lien avec l’individu aidé. L’accompagnateur réalise des activités avec la personne, selon ses goûts et ses centres d’intérêt. Cela vise à l’aider à maintenir ses capacités le plus longtemps possible.


        Il est également possible de faire appel à une agence de soins à domicile privée. Les tarifs varient en fonction de l’agence et du service demandé.

      

      
        Répit d’un jour


        La plupart des CIUSSS et CISSS du Québec offrent des services de répit dans leurs centres de jour publics, aussi parfois appelés « haltes-répits ». Ces centres de jour offrent à la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer de participer à diverses activités à l’extérieur de son logement. C’est une belle occasion pour elle d’être en contact avec d’autres personnes. En général, ces programmes comprennent un repas et le transport, mais il se peut que des frais soient exigés pour ceux-ci.


        Habituellement, il s’agit d’un répit d’un ou deux jours par semaine. Des professionnels de la santé prennent en charge les participants et les engagent dans des activités visant à accroître ou à maintenir leur autonomie. Ainsi, contrairement au répit de courte durée, ce service permet à l’aidant de se reposer chez lui. Toutes les activités se déroulent en groupe. Il est donc nécessaire que la personne aidée soit en mesure d’y participer minimalement, de comprendre une consigne simple et de se déplacer d’une pièce à une autre. En d’autres mots, les personnes présentant des troubles graves du comportement qui nécessitent une surveillance soutenue ne sont généralement pas admissibles à ce type de répit.

      

      
        Répit de longue durée à domicile


        Ce service consiste dans la visite d’une personne formée et expérimentée qui vient prendre soin de votre proche à son domicile. Cela vous permet de partir quelques jours.


        Depuis 1999, l’organisme Baluchon Alzheimer13 offre un service de répit à domicile d’une période de quatre à quatorze jours. Comme il est subventionné par le gouvernement, il ne reste qu’environ 15 $ par jour à débourser. Pendant la période de baluchonnage, la personne aidée doit demeurer seule avec la baluchonneuse. La présence d’une tierce personne dans la maison est interdite. Toutefois, les visites d’amis et de membres de la famille sont recommandées, et les services de soutien à domicile déjà en place sont maintenus.


        Pour faire une demande, il faut s’adresser à l’intervenant du CLSC qui s’occupe du dossier de la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer. L’organisme demande que toute requête lui soit transmise au moins cinq mois à l’avance.

      

      
        Répit de longue durée à l’extérieur du domicile


        Dans ce type de répit, votre proche passe quelques jours dans un environnement sécuritaire pour lui.


        Les centres d’hébergement et de soins de longue durée (CHSLD) publics fournissent souvent ce service. Celui-ci vise à favoriser le maintien à domicile de la personne en perte d’autonomie cognitive en offrant un répit d’un minimum de quatre jours et d’un maximum de vingt et un à l’aidant naturel (qui prend des vacances, se repose après une opération…). La personne atteinte de la maladie d’Alzheimer sera prise en charge dans une unité d’hébergement temporaire où elle bénéficiera des services professionnels du CHSLD et aura l’option de participer aux activités de loisir.


        Il faut noter qu’une limite de quatre-vingt-dix jours par année est imposée à une même famille. Les frais de base sont de 15 $ à 17 $ par jour. C’est le travailleur social du CLSC qui doit faire la demande d’hébergement temporaire en milieu public. En plus de s’occuper de la réservation, il évaluera vos besoins, vous expliquera les critères d’admissibilité, remplira les documents nécessaires et vous fournira par la suite des détails sur le cheminement de la demande. Vous comprendrez aisément que plus la demande est faite tôt, plus les chances d’obtenir les dates désirées augmentent.


        Peu importe la sorte d’aide souhaitée ou le répit demandé, rappelez-vous qu’il n’est jamais trop tôt pour vous informer et qu’il y a souvent des délais d’attente.

      

      
        Aider l’aidant


        Que vous soyez un voisin, un ami, un membre de la famille proche ou éloignée, si vous lisez ce livre et que vous connaissez un proche aidant, cette section est pour vous.


        Gardez le contact avec le proche aidant. Il a besoin de se changer les idées ! Postez-lui une carte, envoyez-lui un courriel, téléphonez-lui, rendez-lui une petite visite d’après-midi !


        Cuisinez. Préparez une portion ou deux de plus et allez la porter chez l’aidant. Un repas de moins à concocter dans la semaine est généralement bienvenu, peu importe notre âge !


        Proposez votre aide pour une tâche particulière que vous pouvez accomplir régulièrement (aller au bureau de poste, faire l’épicerie, passer la tondeuse, amener la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer chez le coiffeur…).


        Taisez-vous et écoutez . Les aidants ont souvent besoin de parler. Soyez disponible, sans jugement et sans conseil…


        Encouragez l’aidant à prendre soin de lui, à accepter de l’aide et à utiliser les ressources, à sortir, à pratiquer un passe-temps juste pour lui.

      
    

    
      CONGÉS POUR PROCHES AIDANTS : LES NORMES DU TRAVAIL


      La Loi sur les normes du travail (LNT) protège la plupart des personnes salariées québécoises, qu’elles soient employées à temps plein ou à temps partiel, en cas d’absence pour obligations familiales ou parentales. Des dispositions vous autorisent à prendre des congés ou à vous absenter dans le contexte de l’aide que vous offrez.


      Pour que votre situation soit reconnue comme telle, vous devez faire remplir le formulaire Attestation d’une personne agissant à titre de proche aidant par un professionnel de la santé.


      
        Journées de congé


        Selon la Loi sur les normes du travail, les personnes salariées ont droit à jusqu’à dix jours d’absence pour cause de maladie par année, dont deux sont rémunérés par l’employeur. Ces journées peuvent être fractionnées en heures à la suite d’une entente. Depuis le 1er janvier 2019, le motif de ces deux jours d’absence rémunérés peut être pour proche aidance.


        Attention :


        
          	Pour avoir droit à ces deux journées, l’employé doit être continuellement au service de l’entreprise depuis plus de trois mois.



          	Si l’employé a déjà utilisé ses deux congés de maladie rémunérés, l’employeur n’est pas obligé de rémunérer les deux journées de proche aidance. C’est soit l’un, soit l’autre.


        

      

      
        Absence prolongée


        « Les personnes proches aidantes peuvent s’absenter sans salaire pour un maximum de seize semaines dans l’année. »


        La LNT stipule que les personnes proches aidantes ont le droit de s’absenter pour une période prolongée pour des motifs d’aide. L’absence peut être accordée en cas « de grave accident ou de maladie grave ». Une maladie grave peut signifier tout changement important dans la situation de la personne aidée. Bien sûr, à nouveau, il vous faudra faire remplir le formulaire d’attestation par un professionnel de la santé pour vous prévaloir de cette absence.

      

      
        Absence prolongée et fin de vie


        « Les personnes proches aidantes peuvent s’absenter sans salaire pour un maximum de vingt-sept semaines dans l’année. »


        Avec une attestation médicale, une personne proche aidante peut bénéficier de ce privilège.

      
    
  

  
    


NOUVELLE MAISON ! Placement ou hébergement ?


    S’il est encadré et soutenu, le maintien à domicile le plus long possible est souhaitable, car la personne malade a ses habitudes, ses routines et ses points de repère. Toutefois, il peut arriver un moment où la personne aimée nécessite davantage de soins spécialisés. La décision de la placer est très difficile et entraîne habituellement énormément de culpabilité… la culpabilité d’être arrivé au bout de nos ressources, d’être fatigué de répéter les mêmes informations, d’être découragé de devoir raccompagner l’être aimé au bon endroit toutes les quinze minutes !


    
      Paroles d’aidant


      Placer mon mari est une des choses les plus difficiles que j’ai faites dans ma vie. — David


      

      Elle n’aurait pas voulu ça… — Véronique


      

      Ils ne la connaîtront pas comme, moi, je la connais. Comment saurai-je qu’elle est bien ? — Louis


      

      Décider que mon père déménagerait dans un centre d’hébergement m’a fendu le cœur. C’est en grande partie grâce à lui que je suis qui je suis. — Nicole

    

    Il arrive pourtant qu’avant de sombrer soi-même, il faille accepter de lâcher prise et admettre que quelqu’un d’autre est capable de prendre en charge la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer dans un milieu sécuritaire. Plutôt que d’avoir le sentiment qu’on l’abandonne, il faut se dire qu’on se donne plutôt l’occasion d’être en meilleure santé physique et mentale pour passer des moments de qualité avec la personne aimée.


    Il importe de se demander :


    
      	Est-ce une bonne décision de reporter le placement ?



      	Suis-je encore capable de combler tous les besoins de mon proche sans y laisser ma santé ?



      	Ai-je encore les compétences requises pour prendre soin de la personne aidée au stade où sa maladie est rendue ?



      	Est-ce qu’un jour, je serai plus prêt que maintenant ?


    


    Pour accepter le placement, il faut reconnaître que :


    
      	l’autre est malade ;



      	la situation à la maison ne s’améliorera jamais toute seule ;



      	vous éprouvez de la fatigue et c’est normal ;



      	les choses vont inévitablement changer, quoi que vous fassiez ;



      	vous devez maintenant réfléchir avec votre tête et non seulement avec votre cœur ;



      	la personne aimée vivra sa vie indépendamment de la vôtre ;



      	il vient un moment où c’est préférable pour le malade d’être placé, afin de recevoir des soins adaptés à ses besoins, surtout s’ils ne sont pas offerts à domicile ou en quantité suffisante.


    


    Je le répète, le placement ne signifie pas que vous abandonnez la partie ou que votre rôle de proche aidant prend fin. Ce dernier se transforme pour une nouvelle étape d’accompagnement. Malgré cela, ce rôle restera exigeant sur les plans physique, psychologique et, surtout, émotif. Il est important que vous gardiez un équilibre entre votre désir d’aider et votre santé. Vous devez profiter du placement et du fait que les soins de routine seront désormais prodigués par des intervenants pour réinvestir votre vie, vos loisirs et vos occupations tout en passant du temps de qualité avec votre proche.


    L’hébergement d’une personne ne dépend pas seulement du stade de la maladie, mais d’une foule de facteurs comme les ressources disponibles dans la famille et dans le milieu, les problèmes de comportement ou d’autres problèmes de santé.


    
      Paroles d’aidant


      Je devais toujours savoir où mon épouse était et ce qu’elle faisait, sinon je devais ensuite passer des heures à chercher, chercher et chercher encore… ses boucles d’oreilles, sa montre, son alliance, ses bas, mes clés… Toutes mes pensées, tout mon temps étaient consacrés exclusivement à mon épouse le jour et souvent même la nuit. Résultat : l’épuisement total pointait à l’horizon. — André

    

    
      


LES DIFFÉRENTS TYPES DE CENTRES D’HÉBERGEMENT


      Les ressources de type familial (RTF) sont des résidences accueillant un maximum de neuf adultes. Elles visent à recréer les conditions de vie d’un milieu familial et sont administrées par des propriétaires à leur domicile privé.


      Les ressources intermédiaires (RI) reçoivent des personnes en perte d’autonomie modérée, qui requièrent donc moins de soins qu’une personne en centre d’hébergement. Elles ont, elles aussi, pour mission d’assurer le plus possible un milieu de vie normal. Les résidants peuvent y recevoir différents soins et services adaptés à leur condition.


      Les centres d’hébergement et de soins de longue durée (CHSLD) publics et privés conventionnés sont destinés aux personnes souffrant d’une perte d’autonomie sévère lorsque le maintien à domicile n’est plus possible, même avec de l’aide extérieure. Ces centres emploient des professionnels assurant les soins infirmiers, les suivis médical et psychosocial, la réadaptation et l’assistance aux activités quotidiennes et aux déplacements.


      Les CHSLD publics sont entièrement gérés par l’État. Les coûts d’hébergement sont déterminés par le gouvernement et varient selon plusieurs critères comme le type de chambre (individuel ou pour deux), les revenus, les placements et les biens de la personne hébergée ainsi que les services souhaités (téléviseur, coiffeur, téléphone personnel…). Pour obtenir une place, il faut passer par un travailleur social du CLSC.


      Les CHSLD privés conventionnés sont dirigés par des propriétaires du secteur privé qui reçoivent une subvention du ministère de la Santé et des Services sociaux. Les coûts et les modalités d’admission sont les mêmes qu’en CHSLD public. Pour obtenir une place, il faut s’adresser à son CLSC local.


      Les CHSLD privés non conventionnés sont des établissements dirigés par des propriétaires du secteur privé qui ne reçoivent aucune subvention du ministère. Aussi, les conditions d’admission, le fonctionnement et les prix diffèrent d’un centre à l’autre. Pour obtenir une place, il faut communiquer directement avec l’établissement. Il est important de visiter ceux qui vous intéressent et de vous informer des services et forfaits offerts.

    

    
      LES DÉLAIS


      Selon le lieu d’hébergement choisi, le délai d’admission peut aller jusqu’à dix-huit mois. Il est impossible de connaître votre position sur la liste d’attente ou le temps d’attente, car cette position peut varier selon l’urgence des autres inscriptions. Si le besoin d’hébergement est urgent, il se peut que votre proche soit orienté vers un lieu d’hébergement transitoire en attendant qu’une place se libère dans l’établissement désiré.


      Vous pouvez aussi choisir une ressource privée sans retirer votre demande d’accès à l’hébergement public. Toutefois, il faut savoir qu’à partir de ce moment, la situation de votre proche ne sera plus considérée comme prioritaire étant donné qu’il sera en sécurité dans un centre.


      
        
          VÉCU D’ÉCRIVAINE

        


        Sur les conseils de ses enfants, mon père a visité plusieurs lieux d’hébergement bien avant d’être prêt à y faire héberger ma mère atteinte de la maladie d’Alzheimer depuis de nombreuses années. Il a aussi accepté de l’inscrire sur les listes d’attente de ces établissements. Ainsi, lorsqu’un centre privé l’appelait parce qu’une place s’était libérée, il n’avait qu’à dire qu’il n’était pas encore prêt et il permettait à la personne suivante sur la liste d’en profiter, sans perdre sa priorité. De cette manière, il s’assurait, le jour où s’occuper de ma mère à temps plein deviendrait une trop lourde charge, de ne pas avoir à attendre un an pour passer le flambeau à une équipe de professionnels.

      
    
  

  
    


DRAPEAU EN BERNE Le deuil blanc


    Le deuil blanc est celui qu’on fait d’une personne qui est toujours en vie, mais qui perd progressivement ses facultés mentales et physiques. C’est un deuil particulièrement difficile, car, contrairement à la personne qui pleure un être disparu et qui reçoit du soutien de son entourage, la personne qui vit un deuil blanc ne sait pas précisément ce qu’elle doit pleurer.


    En effet, la personne aimée :


    
      	nous oublie, mais pas tout le temps ;



      	a de la difficulté à communiquer, mais pas dans toutes les sphères ;



      	ne peut plus prendre en charge ses tâches quotidiennes, mais peut encore en partager certaines ;



      	voit sa personnalité modifiée, mais pas entièrement.


    


    Dans ce contexte, comment ne pas être désorienté dans notre relation et continuer à aller de l’avant sans chagrin, malgré tout ce qui disparaît avec l’évolution de la maladie ? Non seulement les étapes du deuil se trouvent suspendues, mais de nouvelles pertes se profilent sans cesse à l’horizon.


    Il faut apprendre à faire le deuil de la personne que nous avons connue avant même son décès pour accepter celle qu’elle devient. Les membres de la famille assistent, impuissants, à cette transformation.


    
      
        VÉCU D’ÉCRIVAINE

      


      Je vis le deuil de ma mère depuis des années, sans jamais pouvoir le terminer. Chaque semaine apporte son lot de tristesse, et qui peut me comprendre ? Ma mère est encore en vie ! C’est comme si ma peine et mes larmes n’avaient pas lieu d’être et n’étaient pas valables.


      L’Alzheimer, c’est un deuil perpétuel, parce que, chaque fois que je me suis habituée à celle qu’elle est devenue, chaque fois que je suis reconnaissante de ce que j’ai encore, la situation change et je la perds toujours un peu plus.

    

    Reconnaître et comprendre la source de la détresse qu’on vit et voir qu’il s’agit d’une réaction normale et valable est essentiel pour aller de l’avant. Les proches aidants vivent tous un deuil blanc.


    
      POUR LA PERSONNE ATTEINTE DE LA MALADIE D’ALZHEIMER


      
        Faire le deuil de ses facultés


        Aux premiers stades de la maladie, l’individu atteint est parfois conscient de ce qu’il vit. Il s’aperçoit qu’il cherche de plus en plus ses choses, qu’il oublie des rendez-vous, qu’il se perd sur un chemin connu, qu’il répète les mêmes informations et qu’il pose une question à plusieurs reprises. L’inquiétude le gagne insidieusement et, même s’il n’en parle pas, son niveau d’anxiété augmente.


        
          
            VÉCU D’ÉCRIVAINE

          


          Ma mère dirigeait une pension pour personnes âgées semi-autonomes lorsqu’elle a pris conscience du fait que ses pertes de mémoire n’étaient sans doute pas normales. Elle est allée consulter et je me rappelle qu’elle avait trouvé les tests faciles, voire un peu dégradants. Les résultats allaient dans ce sens : il était trop tôt pour établir un diagnostic. Un an s’est écoulé avant qu’elle y retourne. Entre-temps, les choses ne s’étaient pas améliorées et elle songeait sérieusement à prendre sa retraite avant de commettre une grave erreur. Cette fois-là, les tests ont été un peu moins faciles et la différence entre ses nouveaux résultats et les précédents, en plus de l’évaluation de ses faits et gestes de la dernière année, a conduit au diagnostic d’Alzheimer.


          Ma mère a dû accepter comme irréversibles ses pertes de mémoire. Elle a pris sa retraite. Elle a pleuré les années qu’elle n’aurait pas avec mon père, avec nous et avec ses petits-enfants. Elle a vendu sa voiture, a affronté sa perte d’autonomie et a eu conscience des changements dans le regard et les paroles de ses amies et de ses proches. Elle a dû vivre avec de très nombreuses frustrations et endurer les unes après les autres ses impuissances, de même que la perte de ses capacités cognitives. En plus de tous ces deuils, elle a été forcée d’envisager ceux à venir, dont elle n’aurait probablement pas conscience : dire adieu, dans un avenir pas si lointain, à l’aptitude à prendre soin d’elle-même, à manger et à parler, devenant ainsi un poids pour son époux et ses enfants et se trouvant à la merci de ceux qui prendraient soin d’elle.

        

        
          Lorsque ce genre de nouvelle tombe, les deuils commencent instantanément.

        

        Reconnaître ces différentes pertes est très difficile à vivre. Cependant, avec le temps et l’évolution de la maladie, cette faculté disparaît. Il ne reste qu’une impression générale que quelque chose ne va pas et ce sentiment est, à son tour, source d’anxiété, de colère et de peur.

      
    

    
      POUR LE PROCHE AIDANT


      Voici quelques-uns des changements que le proche aidant constatera au fur et à mesure de l’évolution de la maladie et qui l’entraîneront dans un processus de deuil.


      
        	L’apparition des symptômes avant l’établissement du diagnostic.



        	La réalisation que la personne aidée…


        
          	ne peut plus sortir seule ;



          	ne peut plus rester seule ;



          	ne peut plus prendre soin d’elle (hygiène) sans aide ;



          	ne reconnaît plus son proche aidant.


        



        	Des pertes d’amitiés.



        	Le besoin d’aide à domicile.



        	Les risques accrus de chutes, une mobilité réduite.



        	Le besoin de répit.



        	Les comportements agressifs et embarrassants.



        	L’éloignement de la personne atteinte elle-même (sa personnalité se modifie, les conversations n’ont plus lieu, l’aidant ne reçoit plus son soutien…).



        	La perte du rôle d’aidant après la mort de la personne aidée.


      


      
        


Faire le deuil de la relation


        La relation que vous aviez avec la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer se modifiera, parce que la personne changera profondément : son énergie, son caractère, ses souvenirs, son soutien, ses réflexions, etc., ne seront plus les mêmes. À titre d’aidant, vous pleurerez certainement la perte de votre confident, de votre complice ou de l’amour de votre vie, en plus de devoir abandonner vos rêves ensemble, vos plans d’avenir et le partage de vos souvenirs.

      

      
        Faire le deuil de son rôle et s’en approprier un autre


        L’individu malade a absolument besoin de trouver un soutien pour poursuivre sa route. Habituellement, il puise dans son entourage, et les rôles que jouaient deux personnes peuvent s’inverser. L’enfant devient le parent et le parent, l’enfant. Le conjoint se retrouve seul pour tout faire et tout décider alors qu’auparavant, ils étaient deux. Les tâches sont redistribuées et il faut revoir leur organisation. Attention : le changement de rôle entraîne un risque de surprotection de la part du proche aidant ou, au contraire, de désengagement de ce rôle qu’il n’a pas choisi.

      

      
        Faire le deuil des repères et de la normalité


        L’aidant devra faire le deuil de sa vie d’avant la maladie. La personne atteinte d’Alzheimer aura parfois de plus en plus de difficulté à exécuter des gestes simples. Elle pourrait se désintéresser de plusieurs activités, parler à des inconnus, réagir excessivement, se fâcher, s’enfuir ou ne plus vous reconnaître. C’est très variable d’une personne à l’autre.


        Une chose est certaine, il y a des changements et, au fur et à mesure qu’ils surviennent, nos repères s’estompent et disparaissent. Il faut tout réapprendre, faire autrement et expliquer mille fois certains aspects de la maladie à notre entourage.


        
          


Paroles d’aidant


          Quand un être aimé décède, c’est affreux, mais c’est un deuil global à vivre. On perd tout d’un seul coup. Ça fait mal, mais on commence immédiatement un processus d’acceptation et de guérison.


          Quand mon mari s’est enfoncé dans la maladie d’Alzheimer, j’ai dû vivre une multitude de deuils tout aussi difficiles les uns que les autres… et c’était un peu comme s’il n’y aurait jamais de fin.


          Il a perdu une partie de sa personnalité, ç’a été ardu, mais je me suis adaptée à cette nouvelle réalité.


          Puis, il a perdu des souvenirs : une nouvelle adaptation.


          Il a oublié mon nom : une nouvelle adaptation.


          Il a perdu la capacité de cuisiner : une nouvelle adaptation.


          Celle d’utiliser ses ustensiles : une nouvelle adaptation.


          Celle de manger : une nouvelle adaptation.


          Vivre avec une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer, c’est pleurer beaucoup et s’adapter sans cesse. — Diane

        

        Afin de mieux parvenir à s’adapter et de vivre plus sereinement un deuil blanc, il est important de :


        
          	se concentrer sur les capacités que l’être aimé possède encore plutôt que sur celles qu’il a perdues ;



          	communiquer le plus possible avec l’être aimé : lorsque les mots ne sont plus compris, il vous appartient de passer aux gestes, comme lui tenir la main ;



          	maintenir le contact avec son cercle familial ou amical.


        


        
          


 Coffre au trésor pour le deuil blanc


          
            	PARLEZ afin de ne pas vous laisser ronger par les sentiments négatifs et le chagrin.



            	Trouvez de nouveaux moyens pour extérioriser ce que vous vivez : journal intime, correspondance, groupes de soutien…



            	Comprenez et acceptez que le deuil blanc n’est pas le même que le deuil suivant un décès. Il est tout aussi légitime, mais souvent plus difficile à vivre et à exprimer.



            	Les larmes ne sont pas les seules manifestations du deuil. Il est normal de ressentir de la colère, de l’irritabilité, de la contrariété, de l’intolérance et de la frustration. En plus, ayez conscience que ces émotions seront probablement exacerbées par le manque de sommeil, l’augmentation de vos responsabilités, les changements continuels affectant votre mode de vie, les difficultés rencontrées à répétition lorsque vous administrez des soins à la personne aimée.



            	Demeurez en contact avec votre famille et vos amis afin de recevoir du soutien moral pour affronter la peur de la séparation et de l’inconnu.



            	Ouvrez-vous à la possibilité de nouer des liens avec d’autres personnes qui pourraient vous appuyer.



            	Joignez-vous à un groupe de soutien de pairs qui traitera expressément du deuil blanc (communiquez avec la Société Alzheimer de votre région).



            	Prenez des moments de répit et SURTOUT le temps de pleurer ce qui vous arrive.



            	Gardez en tête que certains événements ou étapes comme le placement en résidence, le moment où vous ne serez plus reconnu ou le dernier stade de la maladie intensifient le chagrin. C’est normal !



            	Préparez et planifiez votre vie d’après…


          

        
      
    
  

  
    


QU’EN DIT LA LOI ? Les aspects légaux


    Comme nous l’avons vu tout au long de ce livre, les lésions causées par la maladie affectent les fonctions cognitives qui permettent de gérer nos faits et gestes et de prendre de bonnes décisions. Il est donc important d’aborder le thème de l’aptitude.


    Légalement parlant, toute personne majeure est présumée apte à gérer ses biens et sa personne jusqu’à preuve du contraire, à la suite d’une évaluation faite par un professionnel et entérinée par le tribunal.


    Si la personne qui vous est chère accepte de recevoir les soins dont elle a besoin, qu’on l’aide à gérer ses finances ainsi que ses biens et qu’il n’y a pas de conflit familial, il n’y a pas lieu de s’inquiéter ni d’entamer des démarches pour l’instant. Toutefois, dans le cas où cette personne doit être protégée de ses propres décisions, car celles-ci la mettent en danger ou dans une situation précaire, il faut agir pour ouvrir un régime de protection ou homologuer un mandat de protection.


    Dans ce cas-ci, l’adage vaut mieux s’organiser que se faire organiser prend tout son sens. Que vous soyez vous-même malade ou que vous veniez en aide à une personne qui vous est chère, occupez-vous le plus rapidement possible de tous les aspects de votre vie alors que vous êtes encore en mesure de le faire.


    
      LA SÉPARATION INVOLONTAIRE


      Le gouvernement fédéral offre aux aînés le programme de Supplément de revenu garanti (SRG). Ce dernier est calculé en fonction du revenu individuel d’une personne si elle vit seule et en fonction de son revenu combiné avec celui de son conjoint le cas échéant. Pour recevoir ce supplément :


      Vous devez être âgé d’au moins soixante-cinq ans et recevoir la pension de la Sécurité de la vieillesse.


      Vous devez également avoir un revenu annuel inférieur au seuil maximal établi pour l’année. En 2021, ce sont les personnes qui ont un revenu individuel de moins de 18 600 $ par année qui sont admissibles.


      À noter que la pension de la Sécurité de la vieillesse n’est pas considérée comme un revenu.


      Grâce à la demande de séparation involontaire, on se base sur un calcul du revenu individuel plutôt que des revenus combinés si, pour des raisons indépendantes de sa volonté, l’un des deux conjoints doit habiter dans un CHSLD alors que l’autre reste à la maison. Afin d’éviter que la quasi-totalité du revenu du conjoint valide serve à payer l’hébergement de l’autre, les montants alloués par le SRG pourront être réévalués. Pour déposer une demande, il faut remplir la Déclaration – Époux ou conjoints de fait vivant séparément pour des raisons indépendantes de leur volonté, que vous trouverez sur le site Internet de Service Canada, et l’envoyer à l’un de leurs bureaux en fonction des consignes en vigueur sur le site.


      Cette procédure ne met pas fin à l’union et votre état civil n’est pas modifié. Si vous êtes marié, vous restez marié ! Toutefois, sur le plan financier, vous serez considéré comme « célibataire » par l’Agence du revenu du Canada.

    

    
      LA PROCURATION


      La procuration donne à une personne le pouvoir d’exécuter une action pour un autre individu. Il s’agit d’un simple document écrit qui n’a pas besoin d’être notarié. Elle peut s’appliquer à un acte précis, comme vendre une maison ou signer un document. Elle peut aussi être un peu plus générale, dans le cas où il faut avoir accès à un compte en banque, de même que payer les comptes ou le loyer. La procuration est valide seulement si la personne qui l’a signée est totalement apte à superviser les actes qu’elle décrit. Dès qu’une personne est déclarée inapte, la procuration est invalidée.

    

    
      LE MANDAT DE PROTECTION 
(autrefois appelé « mandat en cas d’inaptitude »)


      Le mandant est une personne majeure qui demande à une autre personne, le mandataire, de prendre des décisions à sa place concernant son bien-être ou l’administration de ses biens, dans l’éventualité où il ne serait plus apte à le faire lui-même. Le mandataire doit être majeur et apte à remplir les fonctions énumérées dans le mandat.


      Aujourd’hui, bon nombre d’adultes choisissent à l’avance un mandataire en qui ils ont pleinement confiance au cas où une maladie ou un accident les rendrait inaptes à effectuer des choix éclairés. La nomination d’un seul individu ou de plusieurs doit être faite alors que le mandant est apte et en pleine possession de ses moyens.


      Il vaut toujours mieux prendre toutes les dispositions légales nécessaires avant de recevoir un diagnostic de maladie d’Alzheimer. Après, il devient plus difficile de faire ou de modifier un testament, car il pourrait être contesté.


      Le mandat notarié : Le document le plus recommandé est la combinaison d’une procuration générale et d’un mandat de protection fait au Canada chez un notaire ou un avocat. Ce mandat est plus difficile à contester devant les tribunaux, car le notaire certifie l’aptitude du mandant à comprendre les démarches et il conserve l’original en lieu sûr.


      Le mandat devant témoins : Le mandat peut aussi être rédigé devant deux témoins majeurs et aptes qui ne sont pas liés au mandataire et qui ne font pas partie de l’entente. Les témoins attestent que le mandant est en mesure, mentalement et physiquement, d’exprimer sa volonté et de comprendre ce que le document implique.


      Dans tous les cas, le mandat doit être homologué par un juge pour entrer en vigueur.


      Les dispositions habituelles touchent :


      
        	l’administration des finances personnelles ;



        	le pouvoir de décision concernant de futures interventions médicales. Le document peut aussi définir clairement les intentions de la personne atteinte de la maladie ;



        	le consentement ou non à la réanimation cardiaque ;



        	le maintien artificiel de la vie ;



        	l’essai de médicaments expérimentaux ou d’une autre intervention diagnostique ou thérapeutique.


      


      Il est fortement recommandé que le mandant vérifie si le mandataire est intéressé par ce rôle avant de le nommer. Il pourra ainsi prendre le temps d’aborder différents sujets et de lui faire part de ses souhaits et volontés. De plus, il est sage de prévoir des remplaçants au cas où le mandataire serait dans l’impossibilité de remplir sa fonction au moment venu.


      
        L’homologation d’un mandat de protection


        Le mandat ne peut pas prendre effet tant qu’un jugement n’a pas été prononcé en ce sens. Le mandataire désigné doit d’abord présenter une demande d’homologation. Il s’agit d’un processus lent de plusieurs mois. Il faudra prouver et documenter l’inaptitude du mandant grâce à une évaluation médicale ainsi qu’à une évaluation psychosociale, faites par des professionnels de la santé et des services sociaux.


        Trois personnes doivent donc être consultées pour l’homologation d’un mandat de protection :


        
          	un notaire accrédité ;



          	un médecin ;



          	un travailleur social.


        


        Ceux-ci évalueront l’aptitude de la personne aidée à :


        
          	s’alimenter, de même qu’à préparer des repas ;



          	faire sa toilette quotidienne ;



          	prendre ses médicaments ou suivre ses traitements ;



          	demander ou accepter de l’aide en cas de difficulté ;



          	réagir en cas de situation potentiellement dangereuse ;



          	consentir aux soins (examen, prélèvements biologiques, traitement, interventions de nature médicale, psychologique ou sociale) ;



          	gérer ses biens ;



          	se mettre à l’abri des abus financiers par une ou des personnes de son entourage ;



          	éviter de dilapider le patrimoine familial ;



          	s’apercevoir qu’une personne tente de lui soutirer de l’argent par téléphone ou par Internet ;



          	rester seule.


        


        Une fois le dossier présenté à la cour, le tribunal s’assurera que le mandat respecte les exigences de la loi et que la personne maintenant présumée inapte (le mandant) avait toutes ses facultés au moment de la signature du mandat.


        Le tribunal vérifiera les évaluations médicales et psychosociales, interrogera la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer (si nécessaire) et déterminera ensuite le degré de son inaptitude. Il s’assurera également de la capacité du ou des mandataires désignés pour remplir ce rôle, et ce, dans l’intérêt du mandant. Ensuite, le tribunal rendra son jugement et, s’il est favorable, le mandat prendra effet, c’est-à-dire que le mandataire aura désormais le droit d’exercer son rôle auprès du mandant, et ce, toujours dans l’intérêt de celui-ci.

      

      
        Paroles d’aidant


        Mon père m’avait déjà parlé de ce qu’il souhaiterait s’il devenait inapte à prendre des décisions, mais c’est un véritable cadeau qu’il m’a fait en se rendant chez un notaire pour rédiger son mandat de protection. Cela me garantissait d’éviter d’éventuels problèmes avec ma famille et les autorités.


        Advenant un accident, lorsque tout le monde est ébranlé et veut faire de son mieux, le fait que les choses soient claires et écrites peut vous faciliter énormément la vie.


        Bien qu’on en ait déjà parlé, une fois que les papiers ont été officialisés, mon père s’est assuré que je comprenais bien ce qu’il désirait et cela m’a rassuré. — Pascal

      
    
  

  
    


VOUS N’ÊTES PAS SEUL Ressources


    
      SUR LE PLAN COMMUNAUTAIRE


      
        CLSC


        www.indexsante.ca/clsc


        Votre centre local de services communautaires est sans contredit la ressource par excellence à contacter en tout premier lieu si vous avez des questions. Les intervenants seront en mesure d’y répondre. Ils pourront aussi vous orienter vers le bon service, que ce soit pour une question légale ou un conseil psychosocial. De plus, ils prendront le temps d’analyser avec vous votre situation, selon le stade qu’aura atteint la maladie d’Alzheimer de la personne que vous souhaitez aider, et de vous présenter les options à court, moyen et long termes que vous devez considérer.

      

      
        Société Alzheimer Canada


        www.Alzheimer.ca/fr


        Toutes les régions du Québec ont leur Société Alzheimer. Vous trouverez sur son site beaucoup d’informations utiles pour mieux comprendre la maladie et y faire face. Une large gamme de services vous est aussi présentée : groupes d’entraide pour les personnes atteintes et pour les aidants, séances d’information, services de répit et de stimulation à domicile, art-thérapie… Plusieurs séries de vidéos sont en ligne, comme « L’évolution de la maladie d’Alzheimer », « Les soins à domicile » et « Le pouvoir de la musique ». Enfin, vous pourrez envisager de participer à des études cliniques par son entremise.


        
          Paroles d’aidant


          Le service Sécu-Retour de MedicAlert est offert par la Société Alzheimer et nous avons décidé d’y inscrire notre mère. Elle a reçu par la poste un bracelet. Sur sa face intérieure (celle touchant la peau) sont gravés un numéro d’urgence accessible vingt-quatre heures sur vingt-quatre, son prénom, ses diagnostics (trouble neurocognitif et diabète de type 2) ainsi qu’un numéro d’identification. Ainsi, si elle se perd, le bon Samaritain qui l’aidera pourra communiquer avec le service d’assistance téléphonique en regardant sur le bracelet et on nous contactera immédiatement.


          De notre côté, si on constate la disparition de notre mère, on peut appeler au poste de police et donner son numéro d’identification. En composant le numéro d’urgence, les policiers obtiendront une photo récente d’elle, sa description physique, les endroits où elle aime bien se rendre et son profil médical.


          Ce service couvre l’ensemble du pays et coûte environ 60 $ par année. — Julie

        

        Sur le site de la Société Alzheimer du Canada, vous trouverez de l’information, des webinaires ainsi que des ateliers de formation sur des sujets variés comme le rôle d’aidant, le deuil blanc, le lâcher-prise, le soutien à domicile et les meilleures façons de prévenir l’épuisement.

      

      
        


Baluchon Alzheimer


        baluchonAlzheimer.com


        Baluchon Alzheimer offre un service de répit à domicile pour une période de quatre à quatorze jours dans toutes les régions du Québec. Ce type de répit et d’accompagnement est appelé « baluchonnage » et la personne qui le procure est nommée « baluchonneuse ». Celle-ci est toujours une accompagnatrice spécialisée, formée à l’accompagnement des personnes atteintes de troubles neurocognitifs dégénératifs de type Alzheimer. La baluchonneuse assure toutes les tâches que l’aidant effectue au quotidien :


        
          	volet physique : soins d’hygiène, administration des médicaments, préparation des repas…



          	volet psychologique : animer des activités, rassurer, accompagner…


        


        D’ailleurs, la baluchonneuse rédigera un journal d’accompagnement afin d’informer l’aidant des principaux événements qui se seront déroulés au cours de son absence et de présenter ses observations sur l’autonomie fonctionnelle et les capacités cognitives de la personne aidée.


        Pendant la période de baluchonnage, l’aidé doit rester seul avec la baluchonneuse. La présence d’une tierce personne qui demeure dans la maison est interdite. Toutefois, les visites d’amis et de membres de la famille sont recommandées, et les services de soutien à domicile déjà en place sont maintenus.


        L’organisme étant subventionné par le gouvernement, il ne reste qu’environ 15 $ par jour à débourser. Toutefois, on demande aux familles de laisser 20 $ supplémentaires par jour à la baluchonneuse pour couvrir les dépenses supplémentaires qui pourraient survenir (complément d’épicerie, médicaments, sorties autorisées par l’aidant…). La baluchonneuse conservera tous les reçus et les remettra à l’aidant le jour de son départ, ainsi que l’argent non utilisé.


        Par ailleurs, Baluchon Alzheimer transmet aussi, par différents moyens, des conseils, des techniques et des connaissances aux aidants, pour les aider à exercer leur rôle et à élargir leurs compétences.

      

      
        L’Appui


        www.lappui.org


        Cette organisation a pour mission d’améliorer la qualité de vie des proches aidants du Québec. L’Appui offre deux services. Tout d’abord, vous trouverez sur son site un répertoire des ressources de votre région, ce qui vous permettra d’avoir accès à :


        
          	du répit ;



          	de l’information et de la documentation ;



          	des activités de formation ;



          	de l’entraide et du soutien ;



          	des conseils juridiques et fiscaux ;



          	de l’aide à domicile ;



          	du transport ;



          	de l’hébergement.


        


        De plus, en appelant au 1 855 852-7784 ou en écrivant à info-aidant@lappui.org, vous bénéficierez d’Info-Aidant, un service d’accompagnement professionnel, gratuit et confidentiel, pour les proches aidants, les intervenants et les professionnels de la santé.

      

      
        Biblio-Santé


        www.bibliosante.ca


        Le programme Biblio-Santé est un service d’information destiné aux proches aidants. Il est coordonné par l’Association des bibliothèques publiques du Québec et plus de cinq cent quatre-vingts bibliothèques y participent. Sur le site, vous trouverez quinze cahiers thématiques sur la maladie d’Alzheimer, le cancer, le diabète, les maladies du cœur, les proches aidants… Chacun d’eux comprend une liste d’organismes, une sélection de sites Web pertinents et des suggestions de lecture et de films à regarder. Toute l’information qui s’y trouve a été choisie, analysée et vérifiée par des bibliothécaires diplômés et est régulièrement mise à jour. Les cahiers sont conçus de manière à répondre prioritairement aux besoins et intérêts des proches aidants en contexte québécois. À valeur égale, les ouvrages québécois y sont donc toujours favorisés.

      

      
        Regroupement des aidants naturels du Québec (RANQ)


        procheaidance.quebec


        Le RANQ regroupe des associations, des groupes et des organismes locaux et régionaux. Il a pour mission d’améliorer la qualité de vie des personnes proches aidantes du Québec en sensibilisant la population à leur réalité, en participant à des recherches et en les diffusant, et en favorisant la communication entre les organismes membres. Sur le site, vous trouverez les coordonnées des regroupements de proches aidants de votre région ainsi que de l’information sur vos droits au travail en tant que proche aidant (congé, salaire, prestation de compassion…), l’accès aux services et vos responsabilités d’aidants.

      

      
        Assistance téléphonique pour les personnes aînées et leurs proches


        
          	Info-Santé/Info-Social : 811.



          	Info-Aidant : 1 855 852-7784.



          	Interligne (anciennement Gai Écoute) : 1 888 505-1010.



          	Ligne Aide Abus Aînés : 1 888 489-2287.



          	Équijustice : 1 877 204-0250.


        

      

      
        


Association québécoise de défense des droits des personnes retraitées et préretraitées (AQDR)


        www.aqdr.org


        L’AQDR a pour mission exclusive la défense collective des droits culturels, économiques, politiques et sociaux des personnes à la retraite ou en préretraite.

      

      
        Réseau FADOQ (Fédération de l’Âge d’Or du Québec)


        fadoq.ca


        « Le Réseau FADOQ est le plus grand organisme d’aînés au Canada, avec près de 550 000 membres, 704 clubs, 16 regroupements régionaux et plus de 4 700 administrateurs bénévoles. […] Il rassemble et représente les personnes de 50 ans et plus dans le but de conserver et d’améliorer leur qualité de vie. Le Réseau défend et fait la promotion de leurs droits collectifs, valorise leur apport dans la société et les soutient par des programmes, services et activités, notamment en loisir, culture, sport et plein air14. »

      
    

    
      SUR LE PLAN LÉGISLATIF


      
        Curateur public du Québec


        www.curateur.gouv.qc.ca


        Pour faire un mandat de protection, il est possible d’utiliser le formulaire gratuit offert sur le site du Curateur public du Québec.


        Vous y trouverez également :


        
          	des documents comme : En prévision de l’inaptitude : le mandat de protection, Un de vos proches devient inapte – Comment le protéger ? ;



          	les formulaires Mon mandat de protection, Évaluation médicale, Évaluation psychosociale ;



          	un bottin de ressources externes répertoriant des services d’aide, des services juridiques et des organismes gouvernementaux ;



          	les lois et règlements du Québec.


        

      

      
        Éducaloi


        educaloi.qc.ca


        Éducaloi est un organisme de bienfaisance qui a pour mission d’informer le public sur la loi, de même que sur ses droits et sur ses responsabilités. La communication claire de la loi est au cœur de ses préoccupations. L’organisme s’applique à concevoir et à produire des outils d’information fiables et accessibles, à sensibiliser la population aux aspects légaux du quotidien et à outiller les citoyens.


        Pour ce faire, il met en ligne plusieurs documents, différents dossiers, dont Aînés : petit guide pour s’y retrouver, ainsi que des capsules vidéo comme L’inaptitude : se préparer pour mieux se protéger, Le mandat de protection : prévoir l’inaptitude et Les directives médicales anticipées.

      
    
  

  
    


FIN DE VIE ET MOT DE LA FIN


    Dans mon cas, les deux fins évoquées par ce titre de chapitre se sont intimement entremêlées. Alors que mon manuscrit prenait le chemin de la révision, ma mère nous a quittés après seize ans à côtoyer la maladie d’Alzheimer. Je pensais être prête… je ne l’étais pas !


    Je m’étais dit qu’avec tous ces deuils blancs, après tous ces apprentissages, tous ces ajustements, en plus de l’écriture de ce livre, j’avais fait le tour de la question et que son décès serait plus facile à vivre. Je m’étais trompée ! La fin de vie est une étape en soi de la maladie, à laquelle il faut se préparer comme à toutes celles qui l’ont précédée.


    Lorsque le patient est déclaré en fin de vie, l’équipe soignante peut offrir un traitement à but curatif, c’est-à-dire visant à préserver la vie, ou un traitement à but palliatif, servant à soulager la douleur. Étant donné que ce choix peut être déchirant pour la famille, je vous recommande de ne pas négliger le chapitre sur les niveaux d’intervention médicale et celui sur le mandat de protection. Si la décision a été prise à l’avance, surtout si la personne aimée a pu le faire elle-même tandis qu’elle était encore en pleine possession de ses moyens, il est plus facile d’accepter que les soins aient pour seul objectif d’apaiser ses souffrances.


    À cette étape, les difficultés respiratoires seront le symptôme le plus fréquent. À celui-ci s’ajouteront la douleur, l’anxiété, l’agitation et la peur. Les traitements varieront en fonction de leur cause, mais, en règle générale, la morphine sera privilégiée.


    Dans les heures qui suivront, la fièvre et les sécrétions qui encombrent les voies respiratoires rendront la respiration pénible et parfois très bruyante. À ce moment, un remède pourra être donné pour empêcher la formation de sécrétions. Toutefois, il arrive qu’il y en ait déjà tout simplement trop ou que les médicaments perdent en efficacité. Alors, les râles seront peut-être constants. J’avoue que c’est un son très inquiétant, voire paniquant, pour la personne qui y assiste, mais il est important de savoir que le patient qui reçoit un sédatif en quantité suffisante n’a pas conscience de ses difficultés.


    Ne craignez pas que votre proche souffre sans être en mesure de le verbaliser. Même si ses yeux restent fermés, ses expressions faciales vous donneront plusieurs indices de son niveau de conscience ou d’inconfort. N’hésitez pas à faire appel au personnel soignant si vous détectez que l’être aimé a mal. Le changement fréquent de la position du corps par les soignants aide énormément à diminuer le bruit de la respiration.


    À la toute fin, lorsque les soins de confort sont adéquats, la mort est généralement paisible. Les extrémités, doigts et pieds, bleuissent, et les genoux deviennent marbrés en raison d’un ralentissement de la circulation et du manque d’oxygène dans le sang. La respiration se fait superficielle et irrégulière, c’est-à-dire que de longues pauses d’une trentaine, voire d’une soixantaine de secondes peuvent survenir, jusqu’à ce qu’arrive le dernier souffle. Personnellement, on nous avait dit que cela se passerait calmement et même paisiblement, et c’est exactement cela qui s’est produit. Tous les jours et les heures difficiles qui ont conduit à ce moment se sont effacés pour ne laisser qu’un grand calme dans la chambre.


    Je ne peux vous mener plus loin ! Je souhaite de tout cœur que mon expérience, mes recherches ainsi que tous les trucs et astuces que j’ai pu amasser vous soient utiles à votre tour.


    L’Alzheimer peut faire peur, mais, après toutes ces années à côtoyer cette maladie, je garde surtout en mémoire la douceur, l’amour et l’incroyable humanité qu’elle fait ressortir en chacun de nous !
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      	2. Données tirées de La Société Alzheimer de Québec, « Statistiques : la maladie d’Alzheimer en chiffres… », [En ligne]. [www.societealzheimerdequebec.com/comprendre-la-maladie/statistiques/] (Consulté le 27 janvier 2021).
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    Comment savoir si mon enfant est dyslexique ou dysorthographique ? Quelles seront les conséquences de ces troubles d’apprentissage sur ses résultats scolaires et sur son avenir ? Comment puis-je l’aider à s’améliorer ?


    Ces questions, fréquemment soulevées, trouveront réponse dans ce guide, qui vous permettra également de : faire la différence entre une difficulté en lecture ou en écriture et un trouble d’apprentissage spécifique ; détecter des manifestations d’une possible dyslexie ou dysorthographie ; comprendre ces troubles d’apprentissage afin de mieux soutenir votre enfant ; adapter votre vie ou celle d’un proche à la suite d’un diagnostic.


    Ponctué d’exercices, d’activités et de tableaux pratiques à consulter en un coup d’œil, ce livre est rempli de judicieux conseils ayant fait leurs preuves.


    
      
        
      

      Édouard est vraiment triste : il a encore fait plusieurs erreurs dans sa composition. Les lettres et les sons se mélangent toujours quand il écrit. Et, si son enseignante lui demande de lire à voix haute devant le groupe, c’est la catastrophe assurée ! Lorsqu’il rencontre l’orthopédagogue de son école, Édouard apprend qu’il est probablement dyslexique et dysorthographique. Mais qu’est-ce que ça mange en hiver ?

    


    Quand on est parent, faire la distinction entre ces deux troubles d’apprentissage est souvent complexe. Comment les expliquer ensuite à son enfant ? Ce conte illustré vous permet d’aborder le sujet avec lui, d’une façon simple et imagée. Grâce à la section « auto-observation », il a aussi l’occasion de repérer lui-même ses difficultés. Un outil indispensable pour les parents, les intervenants et les enfants !

  

  
    


Chez le même éditeur


    
      
    

    Comment aborder le processus de deuil ? Il s’agit d’une traversée qui nous mène de la vallée des larmes à l’autre côté, dans la lumière de l’acceptation et de la vie.


    Cet ouvrage s’adresse aux hommes et aux femmes qui : ont du chagrin et qui souffrent, à la suite du décès d’un proche ; se sentent encore affectés par un deuil, malgré le temps écoulé ; portent un deuil enfoui dans le secret de leur cœur ; soutiennent et accompagnent des personnes en deuil.


    La mission première de ce guide est de vous fournir des outils, tout en vous proposant plusieurs exercices-expérimentations. C’est un ami vers qui vous pouvez vous tourner à tout moment. N’hésitez pas à le consulter pour faire face à votre difficile épreuve du deuil.


    
      
        
      

      Les enfants de tout âge sont affectés par différentes pertes : décès d’un proche ou d’un animal de compagnie, déménagement, départ d’un professeur… Tristesse, colère, sentiment d’impuissance et culpabilité viennent assombrir leur quotidien. Bien que leur conception de la mort diffère en fonction de leur développement, une constante demeure : ils doivent avoir la certitude d’être aimés.

    


    Dans ce guide, vous trouverez des réponses à de nombreuses questions : quelles sont les principales pertes vécues pendant l’enfance ? comment les enfants perçoivent-ils la mort ? comment leur annoncer un décès ? les jeunes doivent-ils participer aux rites funéraires ? quelle est la durée d’un deuil ? quand faut-il recourir à une aide professionnelle ? Ponctué d’anecdotes et de techniques pour mieux communiquer, ce livre vous permettra d’accompagner l’enfant qui traverse un deuil.
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    D’où proviennent le stress et l’anxiété ? Comment affectent-ils votre vie ? Qu’est-ce qui vous rend plus vulnérable ? Vos réactions à ces émotions sont-elles normales ?


    Découvrez comment mettre en place des stratégies préventives pour développer votre résistance. À l’aide de techniques éprouvées, vous parviendrez à : mieux organiser votre temps ; changer votre vision des choses ; augmenter votre capacité d’affirmation ; rehausser votre estime de vous-même ; bien vous entourer ; maintenir un bel équilibre dans votre vie.


    Vous êtes le capitaine de votre navire. Vous pouvez empêcher le stress et l’anxiété de vous faire sombrer !


    
      
        
      

      Quels sont les enjeux du TDA/H dans la vie des adultes qui en sont atteints ? D’où provient-il ? Comment peut-on en reconnaître les signes chez soi ou chez les autres ? Quelles répercussions ce trouble et ses manifestations ont-ils au quotidien ?

    


    Découvrez des stratégies qui vous permettront d’atténuer les effets du TDA/H. Elles vous aideront à : cesser de procrastiner ; planifier et prioriser ; rester concentré ; éviter d’oublier ; calmer votre agitation intérieure et gérer votre impulsivité.


    À vous maintenant de créer les circonstances qui vous feront briller !


    
      
        
      

      Vous sentez-vous différente en tant que femme vivant avec un trouble du déficit de l’attention avec ou sans hyperactivité (TDAH) ? Vous a-t-on déjà conseillé de mieux gérer vos émotions ou de changer vos manières d’être et de penser pour réussir dans la vie ? Le TDAH est une différence, pas un défaut !

    


    Chez bien des femmes, le TDAH est diagnostiqué à l’âge adulte. Même encore, les préjugés contre ce trouble qu’on associe aux enfants turbulents le rendent bien souvent indétectable. Pour pallier un manque flagrant de ressources, ce livre propose des outils pratiques pour : augmenter votre concentration ; communiquer avec confiance ; développer votre estime personnelle.


    Prenez conscience de votre potentiel et goûtez une existence heureuse et authentique !
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