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AVANT-PROPOS

L'idée de ce livre mest venue a plusieurs reprises au fil des
années, alors que j'observais ma mere qui vivait et évoluait avec
la maladie d’Alzheimer. Je me rappelle les tests quelle a passés,
l'accueil du diagnostic, de méme que le découragement, la peur,
I'impuissance et la colere quelle a vécus. Je l'ai vue prendre
sa retraite par crainte de commettre des erreurs lorsqu’elle
donnait des médicaments aux personnes dgées sous sa respon-
sabilité. Puis, j’ai observé mon pere qui a fait de méme, pour la
soutenir au quotidien.

Je les ai regardés traverser toutes les étapes les unes apres 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 ou le place-
ment dans un centre devint la meilleure option pour que la
vie de ma meére demeure le plus douce et facile possible. Un
nouveau monde s’est ouvert a nous, aussi riche de questionne-
ments 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 I'arri-
vée de 'Alzheimer dans une vie familiale.

Réguliérement, jai tenté de vous donner des outils pratiques
utilisables au quotidien dans une multitude de domaines. J’ai
d’abord pensé appeler ces sections «coffre a 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 a 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 amene son lot
de défis, de questions et de recherches de nouvelles solutions.
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QU’EST-CE QUE JE VENAIS
CHERCHER, DEJA?

Signe de vieillissement
ou Alzheimer?

Notresociétévalorise énormémentl’autonomie,l'indépendance
et la jeunesse. Ainsi, souvent, on cherche a cacher les signes
du vieillissement: les cheveux blancs, 'apparition des rides, la
diminution de la force musculaire, la peau qui se desseche... Ce
faisant, des fortunes sont dépensées ou amassées (selon le coté
de la cloture ot vous vous trouvez ).

Toutefois, on ne peut pas tout dissimuler. Lorsqu’'on avance en
age, 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 'autonomie. Il faut plus de
temps pour prendre une décision, pour résoudre un probléeme
ou pour réagir a une situation.



Symptémes Exemples de ce qui est normal avec I’age

Ralentissement ¢ Prendre plus de temps qu’avant pour accomplir
une tache.

¢ L es nouveaux apprentissages sont plus longs a

assimiler.
Oublis légers o Difficulté a retrouver rapidement le nom d’'une
et sans impor- personne qu’on voit peu ou le titre d'un livre
tance majeure qu’on a lu.

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

Difficulté de ¢ Diminution de la résistance aux distractions
'attention (par exemple: aller chercher un objet dans
une piéce, nettoyer un comptoir
au passage et oublier quel

objet on allait chercher). Avouez que ca
¢ Difficulté a retenir une infor- vous soulage
mation pendant qu’on fait de lire que Cest

autre chose (par exemple:
retenir la date et I'neure d’'un
rendez-vous alors qu’'on
cherche un crayon).

normal!!!

Lors du vieillissement normal, certaines fonctions restent heu-
reusement intactes:

— la mémoire sensorielle (le gazouillement des oiseaux, le
gott 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;

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

Dongc, il faut retenir que, malgré quelques inconvénients

désagréables, le fonctionnement du cerveau permet de

rester autonome. Ainsi, c’est lorsque les symptémes obser-

vés empéchent 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.

Symptoémes

Pertes de
mémoire

Difficultés

a exécuter
des activités
quotidiennes
(fonctions
exécutives)

Perte d'intérét

Exemples de ce qui est anormal avec I’age

.

Poser toujours les mémes 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.

Ne pas parvenir a préparer correctement un repas
simple.

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

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

Eprouver de la difficulté & gérer ses médicaments.

Ne plus étre capable de bricoler, d'utiliser Ia
télécommande ou le guichet automatigue...

Délaisser ses passe-temps.

Témoigner de la passivité et avoir besoin de
stimulation pour prendre part a des activités.
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Désorientation
dans le temps
et I'espace

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

Diminution des
facultés de
langage

Modification de
la personnalité

Déclin du
jugement

Mélanger les mois, les jours et méme 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.

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

Comprendre difficilement des consignes
complexes.

Eprouver des problémes en gérant ses finances.

Chercher régulierement des mots courants
pendant une conversation.

Décrire I'objet plutdt que le nommer.

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

Avoir un discours informatif pauvre.

Hésiter au cours d’'une conversation.

Manifester de 'anxiété, de l'irritabilité, de I'extra-
version ou de l'introversion, alors que ca ne faisait
pas partie de ses habitudes.

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

Faire aveuglément confiance a une personne
inconnue.

Répondre a des questions d’argent au téléphone
ou donner des informations personnelles a des
étrangers.
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La maladie d’Alzheimer est bel et bien une maladie. Ce
n‘est pas une conséquence normale du vieillissement ou
de simples oublis liés a I'age. La maladie d’Alzheimer est un
trouble neurologique qui provient de lésions cérébrales spéci-
fiques envahissant progressivement le cerveau.

@ Les faits...
b

Les personnes agées de soixante-cing ans et plus représentent
plus de 18% de la population au Québec. De ce nombre, prés de
17% ont recu un diagnostic de la maladie d’Alzheimer. Dans la
province, cela représente plus de vingt-huit mille individus'. D’ici
quinze ans, on prévoit une augmentation de 66 % des Québécois
qui recevront un diagnostic d’'une maladie neurodégénérative?
en raison du vieillissement de la population.

1. Données tirées de Statistique Canada, [En ligne]. [www12.statcan.gc.ca]
(Consulté le 26 janvier 2021).
2. Données tirées de La Société Alzheimer de Québec, « Statistiques: la maladie

d’Alzheimeren chiffres... », [Enligne]. [www.societealzheimerdequebec.com/
comprendre-la-maladie/statistiques/] (Consulté le 27 janvier 2021).
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QUOI? QUAND? COMMENT?

Définition et explications

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

Néocortex

Hippocampe



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

Le cerveau est divisé en deux hémispheres, 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 'hippocampe. Pendant la
premiere moitié de la nuit, '’hippocampe procéde a un ménage.
Il décide de ce quil est pertinent de garder versus ce qui ne
l'est pas. Ensuite, les données retenues sont transférées dans le
néocortex, c’est-a-dire notre mémoire a long terme, par l'inter-
médiaire de milliards de neurones qui ont pour role de faire
circuler les informations dans le cerveau.

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

Apres ce processus, les seules données que I'hippocampe
conservera sont le moment et le lieu ou les souvenirs ont été
vécus. Ainsi, lorsque nous voudrons y avoir accés a nouveau,
nous devrons repasser par 'hippocampe, qui sert désormais de
table des matieres.

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

Exemple: Lors dune randonnée en forét avec ma famille,
Iimage des personnes présentes, lodeur 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 a nouveau ce moment de ma vie,
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c’est 'hippocampe qui, en ayant conservé le moment et le lieu
ou je l'ai vécu, pourra en réassembler tous les morceaux en un
seul souvenir.

Dans le contexte de la maladie d’Alzheimer, lorsque les 1ésions
se forment et détruisent des neurones dans les hippocampes,
les premiers symptomes touchent la mémoire, et plus parti-
culierement la capacité de stocker de nouvelles informations.
C’est principalement la consolidation de l'information qui est
atteinte, c’est-a-dire que la personne peut conserver l'informa-
tion un moment, le temps d’accomplir une tache; c’est ce quon
appelle la mémoire de travail. Cependant, I'intégration dans la
mémoire a long terme ne se fera pas bien. Cest cette manifes-
tation de 'Alzheimer qui est la plus connue et la plus fréquente.
Toutefois, il n'est pas nécessaire que l'atteinte soit mnésique
(relative a la mémoire) pour qu'on parvienne a 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 'espace, modification du comportement...

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

‘ Paroles d’aidant

Apres les pertes de mémoire, j’'ai constaté...

.. que mon pere a commenceé a se facher, a étre triste ou a rire
en alternance sans raison apparente. Son humeur se modifiait.
— Eric

LK
.. que ma tante avait beaucoup de difficulté a nommer les
ustensiles dans la cuisine alors gu’elle savait encore trés bien
comment les utiliser. Son langage se détériorait. — Louise
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... 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 a autre chose sans s’occuper de sa
personne. Ses fonctions exécutives étaient atteintes. — Diane

DEMENCE OU TROUBLE NEUROCOGNITIF?

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

En d’autres mots, la personne atteinte de trouble neurocogni-
tif majeur de type Alzheimer devient dépendante de quelqu'un

Le trouble neurocognitif majeur est comme le grand parapluie
des maladies de la cognition qui entrainent une perte
d’autonomie. Sous ce parapluie, on retrouve un grand nombre
de maladies différentes, dont la plus fréguente est la maladie
d’Alzheimer. — SC
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d’autre qui structurera et gérera son quotidien: les repas,
'habillage, les finances, le transport... Donc, sa vie familiale,
sociale et professionnelle est de plus en plus séverement
affectée.

HEREDITAIRE OU SPORADIQUE?

La maladie d’Alzheimer existe sous deux formes: la forme
familiale (moins de 5% des cas) et la forme sporadique (de
90 2 95% des cas). La forme familiale est détectée généralement
avant l'age de soixante-cinq ans, tandis que la forme spora-
dique se déclare la plupart du temps apres cet age.

VECU D’ECRIVAINE

Ma grand-mere et ma mére ont deéveloppé la maladie
d’Alzheimer. Inutile de vous dire gue le terme «forme familiale»
m’a longtemps dérangée. Aujourd’hui, je sais que, contrairement
a ce qu’on croit, cette forme d’Alzheimer est passablement rare.
Elle se transmet par les genes d’'une génération a l'autre et se
manifeste tot (habituellement avant soixante-cing ans), ce qui
N‘a pas été le cas de ma grand-mére. Fiou!

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

AUTRES TROUBLES COGNITIFS TEMPORAIRES OU
MALADIES NEUROCOGNITIVES DEGENERATIVES

Il existe plusieurs autres troubles cognitifs ou maladies neuro-
cognitives dégénératives qui sont moins fréquents que la
maladie d’Alzheimer et qui se manifestent différemment.
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Toutefois, ils aboutissent aussi a une perte d’autonomie et ils
sont ainsi parfois confondus avec I'’Alzheimer. C'est pour cette

raison qu’il est important de les mentionner ici.

Contrairement a '’Alzheimer et a d’autres maladies neurocogni-
tives, le delirium est une perturbation temporaire du cerveau
et ses symptomes apparaissent de facon soudaine. Les critéres
essentiels du delirium sont un changement dans l'attention et
I'état de conscience. La personne qui en souffre perd contact
avec la réalité. Elle peut donc avoir des hallucinations, étre
agitée (agressive ou passive), étre désorientée, subir des pertes
de mémoire, avoir des troubles perceptuels, et tenir des propos
décousus.

Limportance de consulter un professionnel de la santé des
qu'un proche semble souffrir d'un trouble neurocognitif prend
ici tout son sens. Le delirium étant passager, il résulte d'un
autre probleme 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 a la suite de:

— laprise 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 a 'hopital.
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VECU D’ECRIVAINE

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

Le cerveau est irrigué par de nombreuses artéres qui lui
apportent un sang riche en dioxygene et en nutriments.
Lorsqu’une interruption soudaine de lapport 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 facon fortuite, si une personne passe
un scan cérébral pour une autre raison, sans jamais avoir noté
de symptome particulier. D’autres fois, la maladie vasculaire
est plus insidieuse et entrainera des changements dans la
myéline (les cellules qui entourent les neurones et facilitent
leur fonctionnement). Dans ce cas, on pourra aussi l'observer
grace a un scan. A nouveau, les symptémes peuvent ressem-
bler a ceux de la maladie d’Alzheimer, mais la cause en est tout
autre.
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Les dégénérescences frontotemporales sont un regroupement
de maladies catégorisées en:

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

v’ aphasie primaire progressive (APP).

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

v Dégénérescence frontotemporale de type variante
comportementale (DFT-vc)

Dans le cas dune DFT-vc, les symptomes les plus fréquents
sont des changements de personnalité, de comportement et une
altération des facultés dejugement, étant donnéla 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
particulierement affectées en début de maladie.

Ainsi, lindividu peut avoir un comportement de retrait ou
linverse (il ne contréle plus ses actions). Il peut présenter un
manque d’hygiene. On note aussi parfois un non-respect des
convenances sociales et une désinhibition verbale ou gestuelle.
Cela signifie que la géne disparait et que ce qu'il savait interdit
par la société ou I'éducation (comme se déshabiller en public
ou hurler sa colére dans un commerce) devient possible pour
lui. Ses habitudes alimentaires pourraient se modifier de facon
surprenante (il se suralimente, porte a sa bouche des objets non
comestibles).

Les personnes atteintes oublieront les régles de savoir-vivre
élémentaires de leur culture, comme comment saluer les gens
ou bien se tenir a table. Cela transforme leur environnement
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en un univers dangereux, puisquelles ne savent plus comment
interpréter un panneau de signalisation ou se servir d'un usten-
sile, d'un produit ou d’un outil.

v/ Aphasie primaire progressive (APP)

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

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 a
comprendre le discours des autres. Ils ne reconnaitront plus
des objets de la vie courante, comme un peigne ou un ouvre-
boite, et ne sauront plus comment les utiliser. Toutefois, leurs

souvenirs récents seront relativement bien préservés.

Cette maladie représente entre 5 et 15% des cas de maladie
neurocognitive. Par ses signes et ses symptomes, elle sappa-
rente a la maladie de Parkinson, en touchant des régions
similaires du cerveau, comme les noyaux gris centraux.
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Les personnes atteintes de trouble neurocognitif majeur a
composante corps de Lewy souffrent de troubles de l'attention,
du raisonnement et du sommeil (somnolence diurne excessive,
cauchemars, réves intenses, agitation...). Eveillées, elles ont
un état de vigilance et de concentration qui fluctue souvent.
Elles ont également de la difficulté a comprendre I'information
visuelle ainsi que spatiale et a 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 étre précoces, récurrentes et abondantes.
Elles prennent régulierement la forme de scénes avec des gens,
des enfants ou des animaux.

. Paroles d’aidant

Mon beau-pére souffrait de confusion mentale, d’étourdis-
sements, et ses réponses a nos questions avaient de moins en
moins de sens. Nous commencions a envisager sérieusement
une maladie de la mémaoire 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 a
intervention rapide des professionnels a permis de lui sauver
la vie. — Myléne
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