«EBtsl ,
NoOUS ewparuom,s... »

Ou comment vivre
en ayant la maladie d’Alzheimer ¢

ASSOCIATION
FRANCE ALZHEIMER®
www.francealzheimer.org

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



SOMMALYE

Qu’'est-ce qui m’arrive ¢ 4
Pourquoi est-ce que je me sens ainsi ¢ 13
De quoi puis je parler avec mon médecin 2 16
Organiser le présent, préparer I'avenir 19
Ressources complémentaires 23

Rédaction du document

Mme Florence Cabrol
Psychologue, Association Haute-Savoie Alzheimer

Mme Claire Helly
Bénévole, Rhéne Alzheimer

Mme Danielle Lorrot
Présidente, Yonne Alzheimer

Dr Michelle Micas
Vice-présidente, Union nationale des associations France Alzheimer
et maladies apparentées

Mme Judith Mollard
Psychologue, Chef de projet, Union nationale des associations France Alzheimer
et maladies apparentées

Dr Marie-Pierre Pancrazi
Psychiatre

Dr Jérdme Pellerin
Psychiatre, Hopital Charles Foix, Ivry-sur-Seine

Mme Johanne Vidalie
Psychologue, UDAF, Val de Marne

Dr Isabelle Vincent
Directrice adjointe de la communication et des outils pédagogiques INPES,
Saint-Denis

Projet piloté par Mme Judith Mollard




J'ai de la peine
a retenir les noms propres
des personnes que je rencontre,
cela arrive a tout le monde.

J’ai du mal
a me concentrer
surtout si cela ne m’intéresse pas,
rien de plus normal.

Je dois faire
beaucoup d’efforts
pour suivre une discussion,
je mets cela sur le compte

de la fatigue.

Je ne peux pas me rappeler
ce que j'di fait hier,
mon enfourage a commencé
a s'inquiéter.

Je n’arrive plus
a m’organiser,
on a pensé que j'étais
déprimé.




Je percois un certain
nombre de changements
dans ma vie de tous les
jours et cela me rend inquiet
et anxieux mais en méme
temps je me dis
que c’est normal
en vieillissant.

Et puis mon entourage m’a
poussé a aller consulter un
médecin, je n’étais pas du
tout convaincu de l'intérét
d’une telle démarche.

Depuis quelque temps les
situations délicates se multiplient.
Ma mémoire me joue des tours,
on me dit que mon humeur
s’est modifiée.




Qu’en penser ?

Au début de la maladie, vous étes effectivement le premier & vous
rendre compte que quelque chose ne va pas et vous n'arrivez pas a
en comprendre les raisons.

Cela vous inquigte a juste G’CSt dl/,\(_ ?
fitre.
La maladie d'Alzheimer entrai-
ne progressivement des chan-
gements dans les cellules du
cerveau.

De son coté votre en-
fourage peut aussi s'étre
apercu de certains chan-
gements chez vous.

L'enregisirement de nouvelles

Finalement face a ce qui
arrive, tout le monde se
fait du souci et chacun
s'inquiéte pour I'autre. De méme, prendre des déci-
sions commence a poser pro-
bleme.

informations en mémoire de-
vient difficile.

C’est souvent cette in-
quiétude qui pousse vos
proches & vouloir un avis
médical.

Pour m’aider



1.1 Les pertes de mémoire

Qu’en penser ?

Les pertes de mémoire sont Je ne comprends
effectivement trés génantes pas, je me souviens
et sources d'angoisse pour parfaitement de
VOUs. souvenirs de mon passé,

comme si c’était hier.
Voire entourage peut par-

fois se facher et s'énerver
face & vos oublis ; certains
vous demandent méme de
faire des efforts et vous met-
tent dans des situations qui
ressemblent & des mises G
I'épreuve.

Dans le présent j'ai le
sentiment que ma mémoire
est comme une passoire, rien
ne veut rester.

Parlez de ces difficultés concretes avec vos proches. Cela leur per-
mettra de mieux vous comprendre.

De plus, ne vous focalisez pas sur ces pertes de mémoire. Pensez plu-
tot & toutes les activités que vous pratiquez avec facilité et surtout &
celles qui vous font plaisir.

Par ailleurs, votre mémoire fonctionnera mieux certains jours que
d’autres. Méme si cela est perturbant et imprévisible, ces change-
ments sont liés a la maladie.

Les lésions caractéristiques de la maladie d’Alzheimer at-
teignent une région du cerveau qui permet de mettre en
mémoire les nouvelles informations.

C’est pourquoi vous oubliez surtout les événements récents.

Vous avez du mal a vous rappeler I'heure ou les personnes
que vous venez de voir.

Vous pouvez aussi ne plus vous souvenir des rendez-vous
que vous avez pris et ne plus savoir oU vous avez rangé
quelque chose.




— Ce qui vous aidera

w» Utilisez un agenda dans lequel vous noterez les choses
importantes. Gardez-le avec vous fout le temps.
Vous pourrez y inscrire :
- les numéros de téléphone importants, y compris le votre et
ceux a utiliser en cas d'urgence ;
- le nom des personnes de votre enfourage ;
- un plan de votre quartier indiquant I'emplacement de votre
maison ;
- une liste de choses & faire ;
- VOs rendez-vous ;
- foute idée ou pensée dont vous voulez vous rappeler.

wP» Vous trouverez dans les pharmacies des piluliers qui vous
aideront & ranger et & trier vos médicaments. Notez sur un tableau
pense-béte I'heure a laquelle vous devez les prendre.

wp Affichez pres du téléphone, les numéros de téléphone
importants écrits en gros chiffres. Pensez & enregistrer les numéros
que vous utilisez le plus souvent.

w> Sollicitez un membre de votre famille ou un ami pour qu’il vous
rappelle I'heure d'un repas, d'un rendez-vous ou de la prise de vos
médicaments.

> Ayez des photos des personnes que vous voyez régulierement.
Inscrivez sur chague photo le nom de la personne et sa fonction.

w> Rayez les jours sur un calendrier, pour vous rappeler la date et
marquez d chaque

jour les événements

importants.

> Etiquetez siné-
cessaire les armoires
et les tiroirs & I'aide de
mots ou d'images, par
exemple : vaisselle,
linge de table...

Pour m’'aider



L'autre jour
je me suis refrouvé

sur la place de mon quartier

1.2 L'orientation

Qu’en penser ?

Certains jours, il est probable
que des frajets ou des en-
droits qui vous sont habituelle-
ment familiers vous semblent
soudainement inconnus : un
lieu favor vous pardit diffé-
rent, vous ne reconnaissez
peut-étre pas la direction &
prendre pour renfrer chez
VOUs.

sans plus savoir
quel était le trajet pour
revenir chez moi.

‘est dt ?

La maladie d’Alzheimer per-
turbe le sens de I'orientation.

Elle fait perdre les repéres

surtout si les lieux sont mal
connus ou s'ils ont été modi-
fiés réecemment.




Ce qui vous aidera

/_

w» N'ayez pas peur de demander de |'aide.
Expliquez aux gens que vous avez des troubles de la mémoire
mais ne continuez pas d tenter de trouver seul votre chemin.

w» Mettez dans la poche de votre vétement ou dans votre sac-a-
main une fiche indiquant votre nom, votre adresse, votre numéro
de téléphone et les coordonnées de la personne d contacter en
cas de besoin ainsi qu'un plan de votre quartier.

Pour m’'aider



13 Lelangage

J'ai de plus en plus
souvent le mot
sur le bout de la langue

La difﬂcul_fé a frouvg—:‘r vos mots et je dis parfois des mofs qui
est effectivement tres génante, ne sont pas ceux

1 y H
cygs’r une source d'angoisse et que je souhaitais dire.
d’'énervement pour vous.

Qu’en penser ?

Parfois méme, vous aurez des
difficultés  comprendre ce que
les autres disent.

Vous éprouverez aussi des pro-

blemes de lecture et des difficul- Tous ces signes sont

tés & écrire. A des conséquences de
la maladie.

Les zones de compré-
hension du langage

sont touchées dans le

cerveavu.
~ Ce qui vous aidera ~ L’accés aux mots de-
vient plus difficile par

wP Prenez votre temps. moment.

Notez vos idées avant un
coup de téléphone.

w=» Sivous avez un
ordinateur et internet,
continuez tous les jours O vous
en servir et & vous entrainer.

> N'hésitez pas
a utiliser les gestes,
les mimiques, les
infonations de voix
pour vous faire
comprendre.

w» Continuez vos
activités sociales et
gardez vos centres
d'intéréts.

— 10—



14 L'organisation

au quotidien

Qu’en penser ?

Il est trés désagréable de
constater que des tdches
simples qui vous semblaient
automatiquesvousprennent
de plus en plus de temps et
de plus en plus d’effort.

Vous pouvez vous refrouver
en difficulté dans I'organisa-
tion d'une action & mener,
ne plus savoir trés bien quel-
les en sont les différentes étapes.

La vie me joue des tours
et je suis souvent perdu
dans les choses a faire
de tous les jours.

Jaidumal a:
exécuter de simples
réparations & la maison ;
suivre une recefte de cuisine ;
choisir mes vétements
et les enfiler correctement .

Il'est alors nécessaire de simplifier votre environnement et les t&ches

a réaliser.

c’est dit ?

Dans I'évolution d’une maladie d'Alzheimer,
les capacités a planifier, organiser et réaliser
des actions peuvent s’altérer.

La réalisation des gestes devient plus difficile

au moment de la toilette ou

de la préparation

du repas. Ce ne sont pas vos muscles ou vos
articulations qui défaillent. Votre cerveavu sait
moins bien commander le geste a faire méme
si l'idée du geste reste correcte.

Pour m’aider



Ce qui vous aidera

(—

w» Accordez-vous beaucoup de temps, ne laissez pas les autres
VOUS presser.

Si quelque chose est trop difficile, reposez-vous.

Si vous avez besoin d'aide, demandez-en.

Et surtout ne faites pas plusieurs choses en méme temps.

wp Discutez avec votre médecin de la possibilité d’avoir de I'aide
a la maison pour le ménage, la préparation des repas... grce a
I'intfervention des aides d domicile.

Les services de la mairie peuvent aussi vous livrer des plateaux
repas.

=P Pensez a simplifier 'agencement de votre domicile pour
vous garantir une meilleure sécurité et un meilleur confort de vie.
Nous vous incitons & changer votre gaziniere pour des plagues
chauffantes munies de dispositif de sécurité. Vous avez intérét

a faire régler votre chaudiere ou votre chauffe-eau a une
température moyenne pour ne pas risquer de vous brller.

w» Demandez 4 volire entourage de vous aider & réorganiser
votre garde-robe et vos tiroirs pour faciliter votre choix de
vétements.




Je suis émotif,
je I'étais déja mais la
c’est encore pire. Les larmes me
montent aux yeux frés souvent
ef je me mets en colére
quand on ne veut pas me
comprendre.
Parfois je ris sans savoir
pourquoi.

En parler

Po ucm(uwi,

0 estce que je me sens ainsi ?

Il estimportant pour vous de savoir qu'il est naturel de réagir ainsi.
Les changements causés par la maladie d’'Alzheimer

suscitent peut-étre des émotions

que vous n'avez pas I'habitude de ressentir.

En parler, vous aidera.




Il estimportant de discuter Je m’inquiéte
de vos inquiétudes et j'ai peur
avec les membres de votre entourage. de devenir fou.

Certaines des questions qui vous inquié’rent
sont peut-étre : « Que m’arrive-t-il 2 » ou « A
quelle vitesse la maladie va-t-elle progresser 2 »

Il n'existe pas de réponses précises A ces questions,

mais cela vous aidera d’en parler avec des personnes proches
ou avec des professionnels comme votre médecin

ou un psychologue.

Pour vous adider  maintenir une attitude positive, faites les activités
qui vous plaisent comme vous promener, jardiner, peindre, jouer de
la musique.

La maladie vous donnera I'impression de perdre la maitrise

de votre vie et que les choses vous échappent.

La encore parlez-en avec votre entourage et, si cela est possible,
avec d'autres personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer.

Je su:s. parfois Compte tenu des changements
°[e m’auvalfe humeun:, qui vous arrivent,
faChe ef meme frUSfre. " n’es'l' pas surprenani

que vous ne soyez pas foujours
® d’excellente humeur.

Ces jours-d, il estimportant de vous dire

que votre humeur changera parfois du jour au lendemain.
Essayez de faire des choses qui vous font plaisir

pour vous aider & mieux vivre ce jour difficile.

« Pourquoi est-ce que cela m'arrive d moi 2 »

« Qu'est-ce que j'ai fait pour mériter cela 2 »

Il est naturel de se poser ces questions

et de ressentir un sentiment d’injustice.

Il est important d’en parler avec votre famille, des amis,
un médecin traitant ou un psychologue.
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Votre vie est en train de changer, Je suis souvent triste
il est naturel de vous sentir déprimé. et je me sens seul.

C’est un sentiment que ressentent
beaucoup de personnes atteintes de P
la maladie d’'Alzheimer.

Vous pouvez avoir I'impression que les gens qui vous entourent

ne comprennent pas ce que vous vivez. Vous vous senfez seul.

Il serait bon d’exprimer ces sentiments pour discuter de la situation
et frouver des solutions ensemble.

Si vous le souhaitez, votre médecin vous prescrira certains médicaments
qui vous aideront a mieux vivre cette étape.

Je suis géné

e oG e Oublier un visage familier,

vous perdre, ne pas frouver
le mot juste pour vous exprimer,
tout cela peut étre génant.

et je me sens coupable.

Vous vous sentirez peut-&tre mieux
si vous expliquez aux gens que vous avez des troubles de la mémoire
(& cause de la maladie d’' Alzheimer).

Les gens informés se montreront trés compréhensifs.

Nous tenons tous a notre autonomie et peu d'entfre nous

aiment avoir & dépendre des autres. On peut alors se sentir
coupable de devorir se faire aider. Avec votre entourage vous allez
frouver des solutions pour respecter votre autonomie et vos besoins.

Toutes ces réactions sont normales dans votre situation. Vous devez
vous adapter @ de nombreux changements.

A cause de la maladie d’Alzheimer, vous risquez de vous isoler et
de vous replier sur vous méme. Il est trés important de continuer a
communiquer et d’accepter de I'aide.

Rien ne vous empéche de continuer a aimer, a éitre aimé, a avoir
du plaisir pour les choses de la vie, a élre ému par I'affection de
votfre entourage. Peut-éire méme pourrez-vous I'exprimer avec
plus de facilité qu'auparavant et ressentir les choses avec plus
d'intensité ?

En parler



3 De quot

O puis;jeparler avec mon médecin ?

Voire médecin va éire amené a parler avec vos proches, vous
pouvez lui demander de respecter le secret et de n’informer que
les personnes que vous lui indiquez.

Si vous exercez encore une
activité professionnelle, voire
médecin vous aidera a obte-
nir avec I'accord du médecin
du travail un aménagement de
voire poste ou de vos horaires.

Si votre médecin vous donne
peu d’informations sur votre
maladie, vous lui demande-
rez de vous préciser de quoi
vous souffrez et quels sont les
mécanismes en cause.

Si vous le désirez, votre méde-
cin servira de médiateur avec
votre conjoint (vos enfants)
pour expliquer ce dont vous
souffrez et les aider a adapter
leur comportement.




1.1 Les médicaments

Le médecin remplira une demande de prise en charge parla Sécurité
sociale & 100% pour la maladie d'Alzheimer ; cela veut dire que tous
les soins ou médicaments en rapport avec cette maladie seront pris
en charge a 100%.

Le médecin vous prescrira des médicaments : il existe des médica-
ments actifs dans cette maladie. Ces médicaments agissent sur des
neuromédiateurs du cerveau qui sont des éléments nécessaires au
bon fonctionnement des cellules nerveuses.

Ces médicaments sont utiles pour retarder I'évolution de la maladie,
augmenter les capacités d'attention, éviter certains probléemes de
comportement et améliorer les capacités d'autonomie.

lls comportent des effets secondaires surtout digestifs : nausées, plus
rarement vomissements, diarrhées qui surviennent d chaque aug-
mentation de dose et cessent le plus souvent ensuite. C'est pourquoi
votre médecin peut étre amené & vous prescrire des médicaments
qui vont réduire ces effets indésirables et qu'il ne faut pas oublier de
prendre.

Ces médicaments ne doivent pas étre arrétés car sinon leur effet po-
sitif cesse et ¢'est comme sirien n’avait été fait.

Le médecin vous conseillera d'acheter un semainier pour vous
aider a gérer votre traitement et bien repérer si vous avez pris vos
médicaments.

1.2 Les autres fraitements

Le médecin vous a prescrit des séances d'orthophonie : les orthopho-
nistes adident notamment les personnes qui ont des problémes neuro-
logiques qui retentissent sur leur mémoire, leur langage ou d'autres
fonctions intellectuelles. Ces séances sont prises en charge par la Sé-
curité sociale.

Certains orthophonistes se déplacent a domicile. lls vous proposent
des exercices pour stimuler votre attention, votre mémoire, rendre
plus fluide votre langage et retrouver plus facilement les mots qui vous
échappent. lls vous donneront aussi des conseils judicieux pour mieux
VOUs orienter ou vous organiser au quotidien.

17—

Mon médecin



Votre médecin vous a proba-
blement dirigé vers un hopital
de jour : cette structure per-
met de pratiquer des ateliers
en groupe (pour optimiser vos
facultés cérébrales), de béné-
ficier d'un soutien psychologi-
que, de rencontrer d'autres
personnes et de partager vos
expériences. La durée de la
prise en charge est limitée.

Il ' vous orientera aussi vers un
accuell de jour: cette struc-
fure a une fonction d'accuell,
une ou plusieurs journées par
semaine pour rompre l'isole-
ment, rencontrer d'autres per-
sonnes, s'occuper de facon
agréable tout en stimulant vos capacités cérébrales.

Vous aurez besoin d'un certificat médical pour faire valoir vos droits &
différentes aides : Allocation Personnalisée d'Autonomie, carte d'in-
validité, soins infirmiers & domicile.

1.3 La conduite automobile

Vous aurez certainement remarqué des difficultés & conduire : vous
vous perdez, vous évaluez mal les distances et les obstacles, vous vous
trompez dans les ronds-points, vos réflexes ne sont plus aussi vifs... Vo-
tre médecin vous prescrira des tests pour évaluer votre réactivité et
votre anticipation.

Selon les résultats de ces tests, votre médecin vous conseillera soit de
ne plus conduire pour ne pas mettre votre vie ou celle des autres en
danger, soit d'éviter des situations délicates comme les autoroutes, les
routes & forte circulation, la conduite de nuit, les longues distances, les
frajets nouveaux...

— 18—



Je ne suis ni débile,
ni malade mental.
Je suis un étre intelligent qui a
des probléemes de mémoire
et aussi des projets.

Oroaniser

® leprésent, préparer Lavenir

Ma vie



1.1 Parler & votre famille
et a vos amis

Ne vous isolez pas et continuez & rencontrer vos amis, & rendre visite &
votre famille. Sentez-vous libre de parler de votre maladie seulement
qguand vous le sentez nécessaire.

Si vos enfants ou votre conjoint sont parfois irrités, c'est souvent I'ex-
pression de leur inquiétude. Votre vie de couple peut en particulier
étre perturbée.

II'est important que vous en parliez ensemble, voire entourage se de-
mande souvent comment vous vivez les choses et comment il peut
vous aider.

Vous vous inquiéterez parfois de la réaction de vos petits-enfants mais
bien souvent ils sont plus & I'cise que vous face & vos difficultés. Il serait
préjudiciable de les tenir & I'écart et de les priver d'une relation avec
leur grand-parent, méme si celle-ci va se transformer au fur et & me-
sure du temps.

Il suffit de leur expliquer ce qui caractérise votre maladie, il existe pour
cela plusieurs livres qui racontent tres simplement les choses aux jeu-
nes enfants et aux adolescents.

Si certains de vos amis ont fendance d vous éviter ; c'est souvent parce
gu'ils connaissent mal les troubles dont vous souffrez. Pensez & les rassurer
et leur proposer de partager telle ou telle activité avec vous, activité &
I'intérieur de laquelle vous vous sentez & I'cise (par exemple les promenao-
des, un jeu de cartes, une conférence...).

1.2 Le mandat
de protection future

Vous pouvez également désigner un mandataire de protection fu-
ture qui sera chargé de la protection de votre personne et/ou de vos
biens pour le jour ou vous ne seriez plus en mesure de défendre vous-
mémes vos propres intéréts.

— 20—



Cette désignation s'effectue soit devant un notaire, soit seulement
entre le mandataire et vous. Le service d'accueil d'un tribunal vous
donnera plus de précisions.

Lors de cette désignation il vous sera proposé d’'exprimer tous vos sou-
haits concernant votre vie personnelle : logement, conditions d'héberge-
ment, relations personnelles, loisirs, vacances, santé. Les missions confiées
au mandataire peuvent étre celles de la personne de confiance.

1.3 Dire vos souhaits concemant
vos dffaires personnelles

Il est important que vous mettiez de I'ordre dans vos affaires : classer
vos papiers, faire le point sur le plan financier (avec votre banquier par
exemple), rencontrer votre notaire si vous le souhaitez, efc.

Tout cela vous rassurera pour I'avenir et permettra a vos proches
d’étre eux aussi plus franquilles et mieux informés sur vos souhaits.

Si ces démarches vous posent probléeme, n'hésitez pas O demander &
la personne de votre choix de vous aider.

1.4 Vous appuyez
sUr une association

A 'association France Alzheimer de votre département, vous frou-
verez des personnes & voire écoute. Elles organisent sans doute
des rencontres régulieres auxqguelles vous souhaiterez vous joindre.
Vous ferez ainsi de nouvelles connaissances.

) Union nationale des associations France Alzheimer et maladies apparentées,
tél.: 0811112 112 (co0lt d'un appel local)

Ma vie



I vous sera aussi proposé de participer a des séances en groupe ani-
mées par un professionnel. Elles vous permettront de travailler les par-
ties de votre mémoire qui ne sont pas abimées et de vous apporter
un soutien psychologique. C'est également I'occasion de rencontrer
d'autres personnes atteintes par la maladie d'Alzheimer et d'échan-
ger avec elles.

Vous pourrez lire des témoignages de personnes malades et vous
exprimer en allant sur les sites : http://survivre-alzheimer.com et
www.francealzheimer.org.

Il est important que vous deveniez acteur de votre
maladie et que votire entourage vous soutienne dans
cerole.

Continvez a faire des projets et a maintenir une vie
sociale.

Ne vous découragez pas. Nous vous aiderons a vous
sentir comme une personne unique et entiere.




Ressources complémentaires

Informations générales sur la maladie

http://www.alois.fr
Site d'informations et d'échanges sur la maladie

http://www.francealzheimer.org
Site d’informations & destination des aidants des malades

Informations médicales

http://www.alzheimer-montpellier.org/memoire.html
Site de I'Unité de Neurologie Comportementale et Dégénérative

Vivre avec la maladie

http://survivre-alzheimer.com
Site de Mme F. Riel destiné d la parole des personnes malades

http://www.alzheimer.ca
Site de la Société Alzheimer du Canada s'adresse directement aux
personnes malades

http://www.alzheimer-net.ch/francois.asp
Vivre avec la maladie d'Alzheimer apres I'annonce du diagnostic

La prise en charge de la maladie

http://www.urml-idf.org
Site d'informations sur les questions du financements et des aides
nécessaires A la prise en charge, informations pratiques et adresses

http://www.personnes-agees.gouv.fr
Site donnant des informations utiles sur les mesures de protection
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France Alzheimer, un réseau d'associations
partout en France au service des personnes
malades et de leur famille.

Pour nous soutenir ou contacter I'association
la plus proche de chez vous, composez le :

@0811 112 112

(coGt d'un appel local)

SOUTIEN-CONSEIL-ECOUTE

Union nationale des associations France Alzheimer

et maladies apparentées
21 boulevard Montmairtre - 75002 Paris
www.francealzheimer.org
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