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Le langage du cœur


Votre conjoint oublie un rendez-vous fixé quelques heures en amont. Votre mère autrefois si curieuse, se désintéresse de tout. Votre père a des difficultés à construire ses phrases et à se faire comprendre. Quel langage, quelles attitudes adopter face à un malade Alzheimer ? Comment 1'aider ?


La maladie d'Alzheimer est complexe et constitue un bouleversement tant pour le malade que pour son entourage, fragilisé par la culpabilité de ne pouvoir agir. Lorsqu'un proche est atteint par cette maladie, nous ne savons comment le guider, nous nous sentons impuissants et nous nous préparons à le perdre. Si le monde dans lequel il évolue est différent du nôtre, quelques clés suffisent pourtant à entretenir ses capacités et à communiquer avec lui.


Ce livre nous rappelle que près de nous, la personne Alzheimer est toujours celle que nous aimons. Établir une nouvelle forme de relation et partager avec elle est toujours possible.


Thierry Rousseau est orthophoniste et docteur en psychologic Il exerce en cabinet libéral, en milieu institutionnel et anime régulièrement des séminaires deformation à l'intention des orthophonistes et des soignants travaillant en milieu gériatrique.
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Introduction



La maladie d’Alzheimer génère beaucoup d’angoisses et de craintes. C’est une maladie qui fait peur, en particulier parce qu’elle touche l’homme précisément dans ce qui fait qu’il est homme : ses capacités intellectuelles, ses capacités de communication, ses capacités relationnelles et son comportement.


Depuis longtemps, la psychologie a montré que « l’autre » fonctionne comme un miroir pour ses semblables. Or, l’image que renvoie aux autres le malade Alzheimer est, pour beaucoup, insupportable car c’est l’image symbole de ce qu’ils ne voudraient pas devenir. Il n’est donc alors plus acceptable que « cet autre » soit reconnu comme un semblable. Cette image effraie et, face à l’effroi, la première réaction est bien souvent la fuite ou l’évitement, y compris quand il s’agit du conjoint que l’on aimait pour toutes ces qualités qu’il semble avoir perdues, ou ce père si charmant qui est devenu irritable. Cette peur, ce refus, cet évitement, voire ce rejet face à la différence, sont fréquents et expliquent certaines réactions face aux personnes handicapées, ou même face aux personnes d’une autre couleur, d’une autre culture.


Le malade Alzheimer tient bien souvent des propos qui paraissent incohérents, il a fréquemment un comportement inadapté, voire opposé à celui qu’on lui connaissait. Alors, devant celui que l’on ne reconnaît plus comme conjoint, comme père, comme ami ou simplement comme « semblable », il est fréquent de se dire « je ne veux pas le voir devenir comme ça, ce n’est plus lui, je veux garder l’image de celui qu’il était » ou encore « à quoi bon discuter avec lui qui me parle de choses qui n’ont rien à voir avec la réalité ». Ces propos cachent parfois cette peur inconsciente de l’image que renvoie notre proche touché par la maladie, et qui est le négatif de l’image de l’homme moderne idéal que véhicule notre société : jeune, intelligent, beau, productif.


La médiatisation de la maladie d’Alzheimer est aussi, en partie, responsable de cette peur collective, car en présentant des malades et les effets bien entendu négatifs de la maladie, elle contribue parfois à faire oublier que derrière un malade continue de vivre ou tente d’exister un être humain qui, malgré cette maladie dévastatrice, n’a pas perdu tout ce qui faisait de lui un individu, et en particulier ce conjoint, ce père, cet ami.


Une des conséquences de cette situation est que le malade Alzheimer risque d’être exclu des relations familiales, sociales et de se retrouver isolé, en tout cas mis à l’écart, donc aussi privé de toute stimulation. Or, il a été découvert que les capacités qui ne sont plus sollicitées, chez ces malades en particulier, ont tendance à disparaître plus rapidement. Ce qui revient à dire que tout cela si rien n’est fait, va accélérer le processus pathologique...


Ainsi, cet ouvrage s’emploiera à donner à l’entourage familial et professionnel des malades des outils pour éviter d’arriver à cette situation qui souvent procède non pas d’une volonté délibérée de rejet, mais d’une impuissance face aux troubles et à la situation qu’ils provoquent.


Il nous aidera aussi à mieux comprendre la maladie, en donnant une autre lecture des symptômes. Car dans bon nombre de cas, ceux-ci peuvent s’expliquer si l’on prend le soin et le temps de les déchiffrer. C’est principalement à travers les capacités de communication que nous allons tenter de guider les personnes qui accompagnent les malades Alzheimer, car il s’agit bien de maintenir ce lien de communication et d’éviter le renoncement des uns et des autres.


Avant cela, il paraît important de donner à chaque aidant les moyens d’analyser sa propre représentation de la maladie d’Alzheimer, car cette représentation va influencer la relation avec le malade, il ne faut pas que la maladie représente une barrière infranchissable ou même une frontière entre deux mondes étrangers.


En tant que clinicien, je suis chaque jour confronté à ces difficultés que rencontrent les aidants naturels et professionnels des personnes atteintes de maladie d’Alzheimer. Ceci m’a amené, en tant que chercheur en psychologie et en orthophonie, à construire et valider des outils d’évaluation et une approche thérapeutique qui donne un rôle essentiel à l’entourage.


Lorsque la maladie d’Alzheimer frappe un individu, c’est tout son entourage qui risque d’être touché et pour longtemps. La médecine n’a pas, à l’heure actuelle, les moyens de guérir les malades atteints d’Alzheimer. Par conséquent, l’objectif va donc être de faire en sorte que l’équilibre du système familial, entre autres, ne soit pas complètement et définitivement rompu. Pour cela il faut que cet entourage s’adapte, intègre les changements inévitables et se dise qu’une vie différente est possible, que les relations avec le malade vont être modifiées mais pas empêchées. Il convient pour cela de ne pas projeter ses propres craintes : bien sûr personne ne souhaite devenir Alzheimer, mais lorsque la maladie est installée, elle ne signifie pas obligatoirement que celui qui en est atteint est en souffrance. Ceux qui souffrent le plus sont bien souvent les proches et c’est aussi leur souffrance que nous voulons atténuer car elle peut être contagieuse.


Dans une première partie, nous rappellerons ce qu’est la maladie d’Alzheimer ainsi que les différents troubles qu’elle génère, en particulier cognitifs et communicationnels, puis nous expliquerons de quelle façon ces troubles peuvent être appréhendés, pour être mieux vécus.


La seconde partie proposera des moyens pratiques dont l’entourage du malade Alzheimer pourra se servir, même s’il n’est pas professionnel, de façon à identifier et évaluer les troubles de la communication en jeu. Cela permettra ensuite la mise en place de conditions favorables à un maintien d’une communication, donc d’un lien avec le malade, et ce jusqu’à un stade très avancé de la maladie. C’est à partir d’exemples concrets que nous décrirons les différents troubles et évoquerons les moyens à mettre en œuvre pour maintenir cette communication.


 


Elle ne connaît plus le jour qui va
Elle ne sait plus quel âge elle a
Lorsqu’elle entend Marie
Elle sait encore que c’est d’elle qu’il s’agit
Ses mains de couturière, autrefois si habiles
Ne lui permettent même plus aujourd’hui de tenir un fil
Elle ne trouve pas les mots pour dire
Alors elle choisit la colère ou le sourire
Elle se souvient un peu du bon vieux temps
D’ailleurs c’est lui qui remplit le présent
Les plaisirs du moment
Elle ne les garde qu’un court instant
Sa mémoire ne fait plus rien
C’est par hasard si elle retient
Alors elle marche,
Elle marche, elle marche
Elle marche pour ne pas dormir
Elle marche pour ne pas mourir
Elle rit pour ne pas pleurer
Elle crie parce qu’elle n’est plus écoutée
Elle crie mais elle n’est pas entendue
Ses enfants ne sont pas venus
Marie ne s’en aperçoit pas
Ses enfants sont là
Marie ne les reconnaît plus
Ses enfants sont venus
Marie ne s’en souvient pas
Marie n’est déjà plus là
Mais où est-elle ?
Dans un temps où elle est toujours belle ?
Dans les bras de sa maman ?
Dans ceux de son prince charmant ?
Devant celui qui un jour lui a jeté ce regard si inquiétant ?
Elle est dans un monde où son passé rencontre son présent
Elle est dans un monde où ses rêves sont réalité
Elle est dans un monde où ses peurs ne l’ont pas quittée
Elle est dans un autre monde mais Marie ne le sait pas
Elle est dans un autre monde mais elle est encore là
De sa vie, de ses amours, de ses rêves, de ses peurs, Marie n’a pas tout oublié
Mais dans ce miroir ce n’est pas elle qu’elle reconnaît
Tous ces événements du passé lui reviennent en dehors de l’ordre du temps
Ce garçon si gentil, il est venu hier ou il y a cinquante ans ?
Marie ne se demande même pas si elle l’a vu ou s’il elle l’a rêvé
Mais elle sait si elle a souffert ou si elle a aimé
Et Marie reconnaît parmi ceux qui l’entourent
Ceux qui savent encore lui donner de l’amour


Thierry Rousseau





PREMIÈRE PARTIE



Déclin et maladie : le temps des incompréhensions


 


Il est un temps où nous sommes pleins de vie, d’énergie et où la relation avec notre conjoint, nos parents, nos amis est teintée de joie, de partages heureux. Bien sûr, nous pouvons connaître des crises et des incompréhensions avec nos proches à tout moment, la vie n’est pas un long fleuve tranquille ! Mais cela est d’autant plus fort lorsque nous assistons au déclin de ceux que nous aimons, notamment lorsqu’ils sont touchés par la maladie d’Alzheimer, cette forme de démence difficile à appréhender.


Le mari conquérant que nous avons connu passe désormais le plus clair de son temps dans le canapé, à regarder la télévision. La femme sportive que nous avons épousée peine à présent à se déplacer. La mère attentive qui nous préparait de bons petits plats ne se sent même plus la force d’aller faire le marché. Le père qui nous faisait tant rire ne se souvient plus des chutes de nos blagues préférées. Ainsi, le déclin et la maladie apportent leur lot de tristesse et d’incompréhensions.


Comment faire, alors, pour rester en lien avec ces personnes que nous chérissons ? Pour accepter qu’elles soient désormais autres que celles que nous avons connues ? Lorsque nous sommes confrontés à un proche atteint de la maladie d’Alzheimer, il convient d’abord de comprendre le plus précisément possible les impacts que la pathologie peut avoir sur ses comportements. Et ensuite, de voir ce que nous pouvons faire de ces informations, selon les ressources dont nous disposons, qu’elles soient intérieures ou extérieures.








	
Un déclin normal et inévitable


	Chapitre
 1







Avant de rentrer dans la pathologie, nous allons analyser les modifications qui se produisent nécessairement avec le temps. Le principal facteur de risque de la maladie d’Alzheimer est l’avancée en âge, il ne faut donc pas confondre le vieillissement normal, assorti de changements, et le vieillissement pathologique qui s’accompagne de troubles. La confusion a été longtemps faite, elle ne doit plus l’être, même si la frontière est parfois mince entre les deux concepts.


Ainsi, penchons-nous d’abord sur les effets que le vieillissement produit sur les capacités intellectuelles, le comportement, la communication et observons quels sont les facteurs qui jouent un rôle dans cet inévitable déclin.



Au ralenti



Des neurones en moins


Avec l’âge, le fonctionnement intellectuel ou cognitif se modifie sous l’effet d’un déclin anatomique et physiologique des personnes. En effet, un adulte perd plusieurs milliers de neurones chaque jour, ce qui n’est pas très grave puisqu’il en possède plusieurs milliards. Cela risque éventuellement d’avoir un retentissement à un âge très avancé et cela explique pourquoi le cerveau d’une personne de 80 ans pèse moins lourd que celui d’une personne de 20 ans. Lorsqu’on prend de l’âge, il se produit surtout des modifications physiologiques qui font que la transmission de l’information d’un neurone à un autre se fait plus lentement, les neurotransmetteurs responsables de cette transmission devenant au fil du temps de moins en moins performants. Il résulte essentiellement de cela un ralentissement général qui s’observe non seulement au niveau moteur, mais aussi au niveau intellectuel. Ainsi, il faut plus de temps à un adulte âgé pour réagir, résoudre un problème, prendre une décision, etc.
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Depuis quelque temps, Jeanne a remarqué que sa mère, Clémence, a perdu de sa vivacité. « Ma mère a toujours été hyperactive et si efficace... Un vrai tourbillon ! Pourtant, depuis environ deux ans, je perçois un changement dans son comportement. Elle a restreint ses activités, invoquant qu’elle ne peut plus suivre le mouvement, que ça va trop vite pour elle. Je vois bien qu’elle dit vrai. Quand je viens déjeuner chez elle, ma mère met plus de temps qu’avant à préparer mon plat préféré. Je me demande si c’est normal... J’ai lu des articles sur la maladie d’Alzheimer et je m’inquiète pour elle. »
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Jeanne est déstabilisée par les changements qu’elle constate dans l’attitude générale de Clémence, ce qui lui fait craindre une pathologie. Pourtant, Clémence n’a rien perdu de son intelligence et, si elle met plus de temps à cuisiner, elle se souvient sans peine du plat qu’elle préfère ! Il convient de rester prudent quant à nos craintes...


Pas moins intelligent : plus lent !


Cela ne veut pas dire qu’avec l’âge nous devenons moins intelligents, contrairement à ce que l’on a pu penser à une certaine époque où l’on estimait que l’intelligence pouvait se mesurer avec des tests dits unifactoriels, c’est-à-dire reposant sur une seule composante, par exemple le raisonnement. Nous savons aujourd’hui que l’intelligence est la résultante de nombreuses composantes et que les tests qui tentent de la mesurer doivent en tenir compte. On utilise désormais des tests multifactoriels (qui ne sont malgré tout pas exhaustifs en ce sens où ils n’arrivent sans doute pas à prendre en compte toutes ces composantes de l’intelligence, certaines étant d’ailleurs difficilement évaluables). Les études longitudinales qui ont tenté de mesurer l’intelligence de la naissance à la vieillesse, avec les tests unifactoriels, ont généralement constaté une évolution jusqu’à l’adolescence puis un maintien pendant toute la période de l’âge adulte jeune, et moyen avec ensuite une baisse (vers 60 ans) s’accentuant nettement après 75 ans.


Avec l’utilisation des tests multifactoriels, les études montrent des résultats nettement moins systématiques car les effets de l’âge s’avèrent divers selon les différentes fonctions cognitives : la mémoire, l’attention, la résolution de problèmes, le langage. On observe qu’au sein d’une même fonction les effets peuvent être différents, c’est en particulier le cas de la mémoire qui se décline en plusieurs types. Plusieurs processus sont engagés dans les phénomènes de mémorisation et de rappel. On sait par exemple que ce qui est surtout affecté par l’âge, c’est le processus d’encodage des nouvelles informations, c’est-à-dire la transformation d’une perception en une trace mnésique. Quand on est âgé, il faut voir l’information plus longtemps, ou plus souvent, pour la mémoriser.
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De fait, Jeanne a également remarqué que Clémence conduisait plus lentement et qu’elle ne sortait plus guère sa voiture que pour effectuer de courts trajets, bien connus. Lorsqu’elle interroge sa mère à ce sujet, Clémence explique clairement le phénomène : « Pour aller à la boulangerie c’est facile, je dois prendre à droite, puis à gauche, contourner le rond-point... Je sais exactement où se trouve l’unique feu sur ce trajet, alors s’il est rouge quand j’arrive, je peux freiner à temps ! Pour aller chez toi c’est autre chose. C’est loin, je ne connais pas bien la route depuis que tu as déménagé, ça me fatigue, tu comprends ? »


Jeanne est rassurée, oui, elle comprend. « Sur la route, il m’est arrivé de me plaindre des personnes âgées qui roulent si lentement... Mais quand j’entends ma mère parler, je comprends mieux. Les petits vieux n’ont plus les mêmes réflexes ni les mêmes capacités et, à la fois, ils ont à cœur de conserver leur autonomie ! »
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En revanche la mémorisation d’informations de façon involontaire, on dit implicite, est plus aisée et ce processus subit moins les effets de l’âge. Clémence, par exemple, continue de fredonner les airs, parfois même de chansons récentes, qu’elle entend souvent à la radio.


L’attention, qui également prend plusieurs formes (attention sélective, partagée, préparatoire, prolongée), est très sensible au vieillissement. Lorsque nous lisons un journal, nous mobilisons ces différentes formes d’attention. Par quel article allons-nous commencer (attention sélective) ? Indécis, nous nous référons au sommaire pour arrêter notre choix et nous le lisons d’une certaine façon (attention partagée). Notre choix fait, nous commençons notre lecture avec l’envie d’en retirer des informations (attention préparatoire). Nous lisons l’article avec un degré de concentration variable selon notre fonctionnement, notre âge et divers autres facteurs (attention prolongée). Cette modification de l’attention est visible chez Clémence, qui a d’une part restreint ses abonnements (elle lit moins d’hebdomadaires différents) et d’autre part ralenti son temps de lecture.


Contrairement à l’attention, le langage est nettement moins sensible au vieillissement, en particulier dans son versant réceptif (la compréhension) mais aussi dans son versant expressif : même à un âge très avancé, on peut enrichir son vocabulaire.


En ce qui concerne la résolution de problèmes, les modifications liées à l’âge sont variables. S’il s’agit d’un problème bien défini, c’est-à-dire avec une seule solution envisageable, type problème arithmétique, l’effet de l’âge est indiscutable et d’autant plus marqué que le problème est complexe et demande le recours à certaines stratégies. Ainsi, une personne âgée mettra plus de temps à recompter sa monnaie à la boulangerie, par exemple.


En revanche pour les problèmes mal définis qui font appel à la créativité ou encore la sagesse (intelligence émotionnelle), cela est beaucoup moins net. En effet, que ce soit pour la créativité artistique ou pour la créativité scientifique, de nombreux exemples apportent la preuve que l’âge n’est pas un facteur essentiel : certains artistes ont produit leur meilleure œuvre et certains chercheurs ont obtenu le prix Nobel à des âges parfois très avancés. Quant à la sagesse, il est d’abord assez difficile de la définir, mais on peut légitiment penser qu’elle est le fruit de l’expérience et donc qu’elle bénéficie des effets de l’âge. Il convient malgré tout de relativiser (et c’est aussi cela, la sagesse !) car un facteur est important : la capacité de tirer des leçons des expériences vécues. Certains n’y arrivent jamais, l’âge n’a rien à voir avec l’affaire... On peut penser que la sagesse, c’est aussi prendre du recul par rapport aux événements, prendre conscience de la relativité, accepter qu’un problème n’ait pas forcément de solution. C’est sans doute alors l’apanage de l’avancée en âge et l’on pourrait caricaturer les choses de cette manière : l’adolescent pense que tout problème a une seule solution (et souvent que c’est lui qui la détient !) ; l’adulte jeune pense que tout problème a une solution mais peut convenir que lui ne la détient pas ou qu’un problème peut avoir plusieurs solutions ; et l’adulte plus âgé a pris conscience que tout problème n’a pas obligatoirement de solution.
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