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AVANT PROPOS POURQUOI CE LIVRET ? Ce recueil de trucs et astuces peut être un premier support très accessible pour tous ceux qui accompagnent de manière continue ou temporaire une personne malade touchée par la maladie d’Alzheimer ou par une maladie apparentée. Il éveillera certainement un besoin de curiosité et engendrera probablement de futures rencontres avec nos services d’aides et de soutien. France Alzheimer Drôme a la volonté et la grande détermination d’apporter un maximum de confort aux familles concernées par ces pathologies. Il s’agit là de l’une de ses actions prioritaires ! Ce livret est un premier aperçu de ce que vous pouvez compléter grâce aux groupes de paroles, aux formations d’aidants, au Café mémoire et bien entendu lors des entretiens individuels (toutes ces aides sont entièrement gratuites – adhésions pour les entretiens individuels)



Alzheimer Drôme vous réserve le meilleur accueil au 33 avenue de Verdun ou au 04 75 79 17 08 ainsi que sur les Antennes et permanences (voir liste en fin de document). Aucun jugement ne sera porté, nous intervenons dans le plus grand respect des personnes et de la discrétion liée à notre éthique et à nos valeurs. N’hésitez pas, ne restez pas seul ! N’ayez pas d’à priori ! Nous ne sommes présents que pour vous ! Mieux être pour mieux accompagner et retarder ainsi l’évolution des symptômes est notre certitude. Association de familles nous faisons partie de votre plus proche environnement afin de vous aider dans un parcours d’aidant difficile, long et épuisant. N’attendez pas d’être en difficulté ! Bien à vous. Le Président, Yves Rimet



En appui sur ces bénévoles formés, sa responsable administrative et riche de huit psychologues compétentes, France
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LE MOT DE LA PSYCHOLOGUE Depuis des années, France Alzheimer Drôme écoute et soutient les personnes qui accompagnent au quotidien un proche touché par la maladie d’Alzheimer ou par une maladie apparentée.



avec des personnes malades et avec des aidants qui, au jour le jour, inventent, créent, et tentent d’adapter le monde pour leur proche.



Nous avons tenté de Ces maladies neurodérecenser « les trucs génératives s’insinuent et les astuces » qui « ADAPTER LE progressivement dans le peuvent simplifier la quotidien de la pervie avec une perMONDE » sonne, elles modifient sonne malade. Il ne peu à peu sa façon de s’agit ni de « recettes percevoir l’environnement, sa façon de miracle » à appliquer à la lettre, ni se comporter en réponse à cet environ- même d’une liste exhaustive de ce que nement. l’on peut essayer. Ce ne sont que quelques conseils pour Accompagner au quotidien une per- mieux communiquer avec votre proche sonne malade, c’est accepter qu’elle ne et quelques pistes pour que la Vie, le puisse plus s’adapter à notre perception plaisir de Vivre continuent malgré la du monde et essayer autant que pos- maladieG sible d’adapter le monde à elle, à ses capacités actuelles. Aline HEBERT,



Psychologue clinicienne Ce petit guide est le fruit de notre connaissance de ces maladies mais également le fruit de toutes nos rencontres
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CONSEILS GENERAUX... ...pour chaque moment de la journée LA COMMUNICATION Tout est communication. Même si votre proche parle de moins en moins, voire plus du tout, il communique toujours, mais autrement. Il est alors essentiel d’être attentif aux gestes. Repérer la communication Dans un premier temps, on va essayer de repérer comment votre proche dit NON, comment il exprime son désaccord (par des mots, gestes, mimiques, attitudes corporellesG). Ainsi, nous aurons un indicateur pour lui permettre de rester acteur de ce qui se passe pour lui, de ce qu’on lui propose. Adapter ses gestes Avec l’avancée de la maladie, vos mots vont peu à peu perdre leur sens pour votre proche, c’est comme si vous parliez une langue étrangère. Votre proche va donc s’attacher à d’autres éléments de communication qu’à vos mots (votre intonation, le volume et le débit de votre voix, votre langage corporel) pour essayer de comprendre ce que vous dites ou ce que vous lui demandez. Il est alors important de faire aller dans le même sens vos mots et vos gestes. Par exemple, si vous dites à votre proche « reste assis » et que vous vous levez, il va se lever. Si vous voulez que votre proche s’asseye, asseyez-vous avec lui. Ne pas mettre en échec Il n’est pas utile de pointer les erreurs de votre proche. Cela ne ferait qu’abimer une image de soi déjà très fragilisée. La personne malade se rend compte longtemps de ses erreurs, de ses oublisGPointer les erreurs ne fait que blesser encore plus la personne qui peut, en réaction, se montrer désagréable voire agressive. On peut par exemple reformuler avec le bon mot ou le bon sens si l’on comprend ce qu’il souhaite nous dire. Ajuster sa communication Pour la même raison, on veillera à éviter les questions « quizz » (« comment s’appelle ton petit fils ? quel jour sommes-nous ? comment je m’appelle ? »). Ces questions vont avoir tendance à mettre la personne en échec, à le confronter à ses difficultés. On va plutôt favoriser les questions en rapport avec les émotions. (Aimes-tu cette viande ou ce dessert? par ex). Gardons bien à l’esprit que les émotions restent intactes malgré la maladie. Afin de permettre à votre proche de continuer à exprimer ses choix, il peut être intéressant d’effectuer une présélection, en se limitant à 2 ou 3 objets (vêtements, boissonsG), de lui montrer en posant la question « Quel pull veux-tu mettre ? Que veuxtu boire ? ». Ainsi, votre proche pourra longtemps vous montrer ce qu’il souhaite, ce qui est indispensable pour préserver l’estime de Soi et éviter le sentiment de ne plus rien maitriser de sa vie. G u i d e p r a t i q u e |5



Repérer les attitudes inhabituelles L’agressivité n’est pas un symptôme de la maladie, elle est bien souvent une façon d’exprimer une souffrance physique, morale, une incompréhension G Face à toutes attitudes inhabituelles (déambulation, agitation, agressivité, ou à l’inverse repli sur soi, mutisme G) on va se poser les questions suivantes : est-ce qu’il a faim ou soif ? est ce qu’il est dans l’inconfort (chaud / froid / vêtements serrés/ protection souilléeG) ? est ce qu’il est fatigué ? et surtout est-ce qu’il a mal quelque part ? (mal au ventre, constipation, infections urinaires, douleurs dentairesG). Quitte à faire intervenir le médecin traitant pour un bilan si l’on a repéré des signes qui laissent penser que la douleur peut être à l’origine du changement d’attitude (crispation du visage, contraction musculaire lors des soinsG). C’est seulement après avoir éliminé ces causes là que l’on va envisager une cause psychologique (peur, besoin d’être rassuré, réconforté G). Lâcher prise Accompagner une personne malade plusieurs heures par jour, voire 24h/24 demande énormément de disponibilité, de patience. Parfois, vous pourrez être fatigué et moins disponible, vous risquez alors de vous énerver plus rapidement et c’est tout à fait compréhensible. Aucun être humain ne peut répondre 15 fois par heure à la même question sans ressentir a minima un petit agacement ! Quand vous sentez poindre cet agacement voire de la colère, quand la tension monte entre votre proche et vous, n’hésitez pas à sortir de la pièce pour retrouver votre calme, ou à sortir faire un tour pour vous changer les idées si cela est possible. A votre retour, la tension de part et d’autre sera la plupart du temps retombée, vous pourrez alors retrouver une communication apaisée. Lutter contre les automatismes Parfois, il peut être judicieux de privilégier la qualité du moment, le partage, en mettant de côté la « recherche de vérité » dans les propos de votre proche. Il vous fait partager sa réalité du moment, celle-ci est parfois teintée de télescopages entre le passé et le présent, la place des personnes dans l’arbre généalogique peut être erronéeG.Il n’empêche que si l’on souhaite entrer dans cette réalité que notre proche souhaite nous faire partager, si l’on cherche à le comprendre, il va falloir lutter contre cet automatisme qui nous pousse à remettre impérativement les choses et les personnes dans l’ordre et nous focaliser sur ce qu’il souhaite partager. Par exemple, si votre proche vous raconte qu’hier, il a fait du vélo. On va essayer de mettre de côté le fait que ce ne pouvait pas être hier mais il y a bien longtemps pour se concentrer sur le souvenir que notre proche souhaite partager.
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CAPACITE D’ATTENTION ET DE PLANIFICATION La maladie d’Alzheimer va avoir des impacts sur la capacité d’attention et de planification de votre proche : Adapter l’environnement Le cerveau de votre proche va peu à peu être dans l’incapacité de trier/ de prioriser les informations envoyées par ses sens. Il peut se sentir envahi par des bruits, des odeurs, des mouvements autour de lui. S’il doit réaliser une action comme manger ou faire une partie de sa toilette, il va être important de limiter les sources de distraction autour de lui ; éviter de bouger, éteindre la télévision par exemple. Simplifier la communication Pour permettre à votre proche de continuer le plus longtemps possible à faire certaines choses seul, il va être nécessaire de simplifier et de détailler les actions étape par étape. N’hésitez pas à donner une par une chacune des consignes, à les séquencer. Plutôt que de lui demander de « mettre le couvert », on peut lui tendre les assiettes en lui demandant de « les poser sur la table », puis reprendre la même consigne avec les verres, les couvertsG Il pourra ainsi continuer à participer aux tâches quotidiennes. On a tous besoin de se sentir utile.



LES GESTES



Accompagner mais ne pas remplacer N’hésitez pas à guider les gestes de votre proche ou à lui montrer chacun des gestes, même quotidiens (boire, s’asseoir G). Il existe trois techniques pour réaliser un geste AVEC votre proche et non à sa place, selon l’avancée de la maladie : guider par la voix (« tu prends le verre, tu l’emmènes à ta bouche»), amorcer le geste (avec votre main, accompagnez la sienne pour saisir le verre et le porter à sa bouche) ou faire en miroir (se positionner en face et faire en même temps).
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RECONNAISSANCE DANS LE TEMPS ET L’ESPACE Si votre proche est en difficulté pour reconnaitre les personnes familières, les jours de la semaine ou encore les pièces de la maison, voici quelques petits conseils qui vont lui faciliter la reconnaissance dans le temps et dans l’espace : Se présenter systématiquement à votre proche à votre arrivée. On peut faciliter le repérage du jour de semaine en utilisant selon les personnes : le pilulier, une horloge indiquant le jour (en français et non en anglais !), un agenda, un planning de la semaine réalisé à la main sur une feuille ou une éphéméride Pour se repérer dans la maison, il peut être utile le moment venu d’équiper les portes des pièces principales de la maison (chambre, WC, cuisine) d’étiquettes ou de pictogrammes simples.



EN RESUME, il est important d’essayer de



.



• Vous mettre à la hauteur de votre proche pour lui parler • Se positionner en face de lui et établir un contact visuel • Préférer un endroit calme, en retrait pour parler ou entreprendre une activité qui va demander de la concentration • Faire avec votre proche, et non à sa place dans la mesure du possible • Faire des phrases simples et courtes (une information par phrase) • Votre proche se base sur ce que vous montrez plus que sur ce que vous dites.
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CONSEILS GENERAUX... ...à des moments précis de la journée LE TEMPS DU REVEIL ET DU LEVER S’annoncer N’hésitez pas à annoncer votre arrivée dans la chambre pour ne pas surprendre votre proche : on s’efforce de frapper à la porte et si la personne peut nous répondre on attend l’autorisation d’entrer. On va éviter de surprendre son proche en train de dormir. On va préférer s’annoncer par la voix, ouvrir les volets G et attendre qu’il nous regarde. Etablir un rituel N’hésitez pas à vous présenter à votre proche pour faciliter la reconnaissance Il est important pour celui ci d’instaurer un rituel de réveil : on essaye de faire commencer chaque début de matinée de la même manière pour que votre proche ait des repères (on rentre en s’annonçant doucement, on entrebâille les voletsG).



LE TEMPS DE LA TOILETTE Adapter l’environnement Pour votre proche, les images perçues dans les miroirs ne correspondent pas toujours aux images qu’il a de lui-même dans sa mémoire. Dans d’autres cas, l’image peut aussi perdre son statut d’image, être confondue avec la réalité, et faire peur à votre proche qui pense qu’il y a une personne réelle dans la pièce. Si vous sentez votre proche dérangé ou gêné par ce reflet, n’hésitez pas à couvrir le miroir avec une serviette. Rassurer et respecter Avec l’avancée de la maladie, votre proche peut ne plus reconnaitre la sensation de l’eau sur la peau et en en avoir peur. Efforcez-vous dans ce cas-là de commencer par mouiller un endroit que votre proche voit (les mains ou les pieds par exemple) puis montez peu à peu. Pensez à rassurer votre proche sur le fait que l’eau est inoffensive. Certaines personnes n’ont pas été habituées à prendre une douche et craignent d’être entièrement nues. Si c’est le cas de votre proche, n’hésitez pas à couvrir le haut de son corps avec une serviette lorsque vous lavez le bas de son corps, et inversement pour respecter sa pudeur. G u i d e p r a t i q u e |9



Laisser l’initiative Il est judicieux de laisser votre proche prendre des initiatives s’il en est encore capable, mais n’hésitez pas à le guider et à lui simplifier les actions : par exemple on va lui donner le bon objet pour se laver (et uniquement celui-ci), d’abord la pomme de douche pour se mouiller, puis le gel douche pour se savonner2 Faire plaisir pour distraire Si le moment de la toilette est un moment difficile pour votre proche, on peut essayer de détourner son attention en chantant, en mettant de la musique, en parlant de choses et d’autres agréablesG L’objectif est d’essayer de faire de la toilette un temps agréable : n’hésitez pas, si vous êtes à l’aise avec les soins, à proposer de maquiller, coiffer, raser, pomponner, parfumer votre proche. Conserver une belle image de soi est important pour chacun d’entre nous. LE TEMPS DE L’HABILLAGE Accompagner Quand la maladie avance, certaines personnes vont être en difficulté pour s’habiller. Par exemple, certaines personnes ne vont pas reconnaitre le vêtement qu’elles doivent mettre en premier. Si c’est le cas de votre proche, présentez lui ses vêtements dans l’ordre où il va devoir les enfiler (d’abord les sous-vêtements, puis le pantalon par exemple) Laisser le choix Il est important de laisser votre proche choisir ses propres habits s’il est encore en état de prendre des décisions et si cela ne lui crée aucune angoisse. Pour l’aider à exprimer son choix, montrez lui 2 ou 3 vêtements et laissez le désigner le vêtement qu’il souhaite porter. Repérer les gênes ATTENTION : si votre proche à tendance à souvent se déshabiller, c’est peut-être parce que son vêtement le gratte ou n’est pas confortable. N’hésitez pas à lui faire essayer de nouvelles matières. LE TEMPS DES REPAS S’organiser Au début de la maladie et pour préparer le repas, il va parfois être nécessaire d’accompagner votre proche pour planifier les courses et les différentes actions de la préparation du repas. Les mémos écrits peuvent être un bon outil pour aider la personne à continuer à faire seule, au moins au début de la maladie.
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Décomposer les actions A un stade plus avancé de la maladie, votre présence au côté de votre proche pourra être nécessaire pour décortiquer au fur et à mesure les actions à accomplir, pour mettre la table par exemple (on demande de mettre qu’un ustensile après l’autre- d’abord les assiettes, puis les verres 2) N’hésitez pas à simplifier la séquence : on retire le couteau et on remplace la fourchette par la grande cuillère si votre proche ne les utilise plus. On va pouvoir couper les aliments, ou les mixer s’il a du mal à manger ou à mâcher N’hésitez pas à stimuler verbalement « prends ta fourchette, pique ta viande » ou à manger en même temps que lui pour que votre proche vous imite... Le temps du repas doit avant tout rester un moment d’échanges, de partage.



Ajuster l’environnement On va s’efforcer de limiter les stimuli extérieurs : on préfèrera manger dans un endroit calme (attention à la télévision qui risque de distraire votre proche qui va oublier de manger), on évite de s’agiter quand son proche mange, ce n’est pas le moment de faire le ménage. On limite le nombre d’éléments sur la table et on les présente dans l’ordre (d’abord entrée, puis plat, puis dessert si on veut respecter l’ordre social des repas). Afin que votre proche ne soit distrait, il est important de préférer des nappes et des assiettes sans motifs, mais plutôt avec une couleur unie et contrastant avec la couleur de l’assiette Au niveau de l’eau, il se peut que votre proche ne la perçoive pas car elle est transparente : vous pouvez alors la colorer avec du sirop.



Stimuler l’appétit La perte d’appétit est quelque chose de fort dans cette maladie : n’hésitez pas à relever les plats par des épices, du sel ou du poivre (la maladie affecte la perception du goût). Pour mettre en appétit votre proche, vous pouvez aussi le faire commencer par le dessert (le sucre ouvre l’appétit). Une jolie présentation des plats peut aussi mettre en valeur les aliments et stimuler l’appétit de votre proche.
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S’adapter pour éviter les dangers Si votre proche à tendance à tousser lorsqu’il mange, cela doit vous alerter sur un éventuel problème de déglutition (fausse route). Dans ce cas-là, on peut essayer de remplacer l’eau plate par de l’eau gazeuse et de servir les aliments soit chauds soit tout juste sortis du frigo, mais pas à température ambiante afin de stimuler l’automatisme de la déglutition. Incitez votre proche à positionner son menton vers le bas (en utilisant une paille ou verre avec encoche par exemple) et évitez de lui parler lorsqu’il à la bouche pleine, vous limiterez ainsi le risque de fausse route. Si malgré ces aménagements votre proche continue de faire des fausses routes, il sera nécessaire de vous mettre en relation avec le médecin.



LE TEMPS DU COUCHER Etablir un rituel Il est important de ritualiser le temps avant de se coucher pour aider votre proche à comprendre ce qu’on attend de lui. On peut par exemple commencer par lui proposer un temps de détente avant le coucher en écoutant de la musique calme. Si le temps du coucher est un temps difficile pour votre proche, on va éviter les sources d’excitation le soir tel que la télévision, la radio ou toutes activités qui demandent de la concentrationG Accompagner Avant le coucher, il y a un temps très important, celui du déshabillage. Si cela est possible, on va essayer de stimuler son proche pour qu’il se déshabille seul. Pour faciliter ce moment, on procède par étapes, en remplaçant le tee-shirt par le haut de pyjama puis le pantalon par le bas de pyjama, et ainsi respecter la pudeur de votre proche. On peut aussi exercer des petites pressions autour du corps avant d’enlever un vêtement pour l’aider à ressentir les différentes parties de son corps. Préparer la nuit Vous pouvez parfois laisser un verre d’eau ou une collation sur la table de nuit, si votre proche à tendance à se lever dans la nuit, c’est peut-être parce qu’il a faim. Il est parfois judicieux d’utiliser une veilleuse s’il a peur du noir ou pour lui permettre de se repérer jusqu’aux toilettes par exemple. N’hésitez pas à utiliser une musique douce pour l’aider à se détendre et à s’endormir.
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LA CONDUITE AUTOMOBILE Repérer le danger A un certain stade de la maladie, et selon les personnes, la question de la poursuite de la conduite automobile peut se poser. Les premiers signes qui peuvent vous alerter sont : certaines rayures, traces d’impacts présents sur la voiture, ainsi que difficulté de votre proche à prendre des ronds point. Discuter et trouver des solutions On n’hésite pas dans un premier temps à prévenir son proche qu’il serait plus raisonnable de ne plus conduire, car il pourrait mettre en danger les autres et se mettre en danger lui-même. On va lui proposer nos services et se mettre à sa disposition si possible, lorsque celui-ci a besoin de vous pour des trajets Si votre proche s’obstine et qu’il n’est réellement plus en mesure de conduire, on va parfois être contraint de cacher les clés, et de ne pas laisser sa voiture sous ses yeux En dernier recours, il vous est possible de vous adresser à un médecin expert agréé par la préfecture, qui pourra vous délivrer un certificat médical prononçant l’interdiction de conduire.



EN RESUME •



• •



Au fur et à mesure de l’avancée de la maladie, votre proche aura de plus en plus de mal à s’adapter à l’environnement. Il est donc important de s’efforcer l’adapter à lui, selon ses capacités Il est important de structurer les journées de votre proche en créant des rituels. Cela va l’aider à se repérer, à anticiper ce qui va se passer après. Le comportement de votre proche va devenir son mode d’expression privilégié. On va essayer d’observer et de décoder son comportement comme un mode d’expression. Cela aidera à adapter l’environnement en fonction des réactions observées.
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ETRE AIDE L’association France Alzheimer & maladies apparentées est là pour vous soutenir et pour répondre à toutes les questions que vous vous posez. Nous vous proposons un accueil téléphonique ainsi qu’un café mémoire accessibles rapidement. Si vous désirez approfondir cette aide, nous pouvons vous proposer des rencontres individuelles ainsi que des sessions de formation/partage spécifiquement adaptées aux aidants. Plus conviviales, ces formations se déroulent en petits groupes sur les différentes antennes de l’association (5 après-midis ou soirées). Nous y abordons en détail les thèmes suivants : • Connaître la maladie d’Alzheimer, • Les différentes aides financières, humaines, techniques, juridiques • L’accompagnement des différents temps du quotidien • Communiquer et comprendre, • Etre l’aidant familial, • L’entrée et la vie en établissement. Pour plus de renseignements contactez Lorie au 04 75 79 17 08. Autre moyen de s’informer : le guide en ligne à destination des aidants (http://guide.francealzheimer.org/) développé par l’Union Nationale France Alzheimer. Celui-ci vous permet d’accéder de chez vous à différents contenus de formation. Pour plus de détails sur les trucs et astuces au quotidien, vous pouvez vous procurer pour la somme de 14.50€, le livre « 100 idées pour accompagner une personne malade d’Alzheimer » (Edition Tom Pousse). Si vous désirez plus d’informations sur les aides matérielles, financières et administratives, notre « Guide pratique : maladie d’Alzheimer et maladies apparentées » est disponible à la demande au secrétariat de l’association ou en ligne sur le site www.francealzheimer-drome.org. Est à disposition également à la demande, une multitude de documentations sur différents thèmes : nutrition, agressivité, conduite automobile, errance/disparition, orthophonie, maladies apparentées, maladie expliquée aux enfantsG



N’hésitez pas à nous contacter. Nous sommes là pour vous aider.
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Ce recueil a été réalisé grâce au concours de Camille RIMET étudiante en psychologie accompagnée par Aline HEBERT, Psychologue Clinicienne pour France Alzheimer Drôme. Merci pour leur contribution ! Réalisation et conception : Lorie Bois, France Alzheimer Drôme



Association France Alzheimer Drôme, agrément des associations de malades et d’usagers du système de santé.



Edité le 01/07/2016 Crédits photos : Olivia Fryszowski, Cyril Badet, Jean-Louis Courtinat/FA Imprimerie Saxoprint.



Cette brochure vous a été utile, elle vous plaît, vous déplaît ou vous paraît incomplète ? Vous souhaitez en recevoir d’autres ? Vos remarques, suggestions ou critiques seront les bienvenues à l’adresse suivante : France Alzheimer Drôme 33 avenue de Verdun 26000 Valence 04 75 79 17 08 [email protected]
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