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Confusion, agressivité, difficultés à gérer le quotidien… Le conjoint ou le parent sur lequel vous comptiez n’est plus lui-même… Lorsque la maladie d’Alzheimer fait irruption, les repères s’écroulent, le rôle et la place que chacun tenait sont remis en question.


Ce livre apporte aux proches de malades Alzheimer des solutions concrètes pour affronter les moments essentiels du quotidien comme la toilette, les repas ou les sorties, mais aussi toutes les situations et comportements face auxquels nous nous sentons démunis. L’auteure fournit les clés de la mise en place d’une aide, afin que le parent que l’on aime puisse vivre le plus longtemps possible chez lui. Elle conseille les proches fragilisés par l’épreuve dans la gestion et la prévention des conflits et propose un carnet d’adresses et de ressources.


Christiane Brison a été infirmière, éducatrice spécialisée auprès de jeunes enfants et assistante de vie auprès de personnes Alzheimer. Pendant quinze ans, elle a été responsable d’un service de plus de 80 assistantes de vie spécialisées dans l’accompagnement des malades Alzheimer.
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PRÉFACE


de Judith Mollard-Palacios, psychologue clinicienne


Nous pouvons considérer la famille comme un système organisé qui possède ses propres règles de fonctionnement et qui, a priori, a trouvé un équilibre, une bonne distance relationnelle entre ses membres.


Mais l’apparition et l’installation d’une maladie neurocognitive évolutive comme la maladie d’Alzheimer chez un membre d’une famille, génère obligatoirement une situation de crise et l’oblige à s’adapter aux changements successifs, notamment à celui des rôles. Ce qui peut provoquer des dissensions, des frictions, des divergences de point de vue sur le devenir de la personne malade et faire émerger des conflits et rivalités anciennes.


De plus, le système familial avec l’évolution des troubles qui entraîne chez la personne vivant la maladie une dépendance fonctionnelle et psycho-affective de plus en plus handicapante, va devoir s’ouvrir pour laisser pénétrer un élément extérieur, alors qu’il est lui-même en état de vulnérabilité et d’instabilité.


Les auxiliaires de vie sociale vont être les premières à franchir l’intime du domicile. L’intimité marque une frontière entre deux réalités : intérieure et extérieure, ordre personnel et social, domaine privé et public. Cette frontière, il est nécessaire de l’identifier pour lui donner une forme qui sera propre à chaque personne, et qui ne pourra être respectée que si elle est nommée et reconnue par chacun.


Il faut que la famille – ou plus souvent le couple – soit prêt à cette accueil du dehors, sans le vivre comme une intrusion, et même une menace si le professionnel est perçu comme celui qui vient souligner une situation d’échec, « prendre la place », entraînant alors un rapport de rivalité.


La situation d’aide favorise parfois une relation d’interdépendance où la personne malade devient aussi nécessaire à son proche aidant que celui-ci est indispensable à sa survie. Cette relation de dépendance réciproque qui s’installe progressivement ou qui s’intensifie, peut avoir pour conséquence malgré un état d’épuisement avéré, la résistance de l’aidant familial aux propositions d’aide.


Dans ce climat, la relation de confiance avec le professionnel du domicile va peiner à s’instaurer, chacun risque de camper dans des positions défensives. Pour à l’inverse initier un rapport en complémentarité, il est préférable de définir le bon moment de cette coopération et d’introduire les aides de façon progressive et adaptée aux besoins bien entendu de la personne malade, mais aussi de son proche.


Il est nécessaire de prendre en compte la fragilité narcissique dans laquelle se trouve le conjoint aidant. En effet la maladie d’Alzheimer est une maladie qui attaque le lien. La personne malade peut s’éloigner affectivement de son proche, ne plus le nommer, voire ne plus le reconnaître, et s’attacher à d’autres figures suffisamment bonnes, présentes à ses côtés.


En passant le relais à des professionnels on prend alors le risque de faire disparaître définitivement le lien qui nous attachait encore à lui, même si ce lien n’existe parfois que dans la souffrance.


Il est ainsi extrêmement important que la présence de l’aidant professionnel soit un soutien de la relation entre le malade et son proche, et non une menace, et que celui-ci soit attentif à ce qui fait l’intime du couple.


Il est également indispensable d’outiller les aidants familiaux comme les aidants professionnels, pour leur permettre de comprendre les effets de la maladie et le vécu de celui qui en est atteint afin d’ajuster leurs attitudes et comportements. C’est ce que propose cet ouvrage qui aborde de façon très concrète, et avec des témoignages, la réalité du quotidien et les ajustements nécessaires à la relation d’aide.


Une relation d’aide complexe engage le proche et le professionnel sur de nombreuses années et les implique psychiquement et émotionnellement. Elle peut aussi agir comme un soutien identitaire à la personne vulnérable qui doit rester au centre des préoccupations, dans un positionnement lui autorisant la parole et la laissant libre d’un certain nombre de ses choix.


Accompagner une personne ayant une maladie d’Alzheimer est une épreuve, certes, mais qui mobilise cependant des valeurs de solidarité et de réciprocité dont chacun peut sortir transformé et grandi.



AVANT-PROPOS


C’est le hasard qui m’a mise au contact de la maladie d’Alzheimer. La mère d’une de mes amies était atteinte de cette maladie et rejetait toutes les assistantes de vie1 que sa fille recrutait pour l’aider à s’occuper de sa maman. Aucune ne trouvait grâce à ses yeux. En dernier recours, mon amie fit appel à moi et me présenta sa mère, Adrienne. Ma frimousse, je ne sais pour quelle raison, lui plut, et le voyage commença. Il dura sept années, au cours desquelles j’ai partagé le quotidien de cette femme : lever, toilette, repas, ménage, sorties, loisirs…


À travers les comportements singuliers d’Adrienne, j’ai découvert la maladie et me suis adaptée, avec plus ou moins de succès, à ce que j’observais : troubles de la mémoire, désorientation, attitudes de refus, anxiété, agressivité, volonté farouche de décider par soi-même, perte de la capacité à réaliser des gestes usuels, désarroi, incontinence, problèmes moteurs, etc. Ma formation d’infirmière et d’éducatrice spécialisée me facilitait la tâche ; je n’avais pas peur des réactions parfois étranges et déroutantes d’Adrienne. Son humanité me touchait, ainsi que son humour, sa gentillesse et sa simplicité. Je l’ai accompagnée jusqu’à la fin. J’ai traversé avec elle toutes les étapes de cette maladie, jusqu’au moment de son décès. Plus tard, après de nouvelles interventions auprès d’autres personnes, je suis devenue responsable d’un service accompagnant près de cent patients atteints de la même pathologie ou de troubles apparentés.


Ce livre témoigne de ce que m’ont appris les vies que j’ai croisées pendant quinze années d’accompagnement. Il parle de femmes et d’hommes mais aussi d’épouses et de maris, d’enfants, d’amis, d’assistantes de vie qui, au cœur de cette douloureuse maladie, partagent le destin des personnes malades.


À qui ce livre s’adresse-t-il ?


Cet ouvrage est destiné principalement aux aidants familiaux, aux familles, aux proches qui soutiennent ceux qui vivent cette épreuve. En effet, durant mon parcours, j’ai senti la nécessité d’un tel recueil de conseils pratiques, tant les familles – et, souvent, les aidants professionnels – m’ont semblé démunis face aux multiples défis que nous lance cette maladie.


Par ailleurs, ce livre peut représenter une ressource utile pour les assistantes de vie intervenant au quotidien auprès des personnes malades, et pour les autres professionnels de terrain (aides-soignantes, infirmières, kinésithérapeutes).


Mon objectif est de vous apporter une aide concrète. À partir du récit de situations vécues, vous trouverez des réponses pratiques aux questions que vous vous posez et vous approcherez au plus près les souffrances, les errances, les joies et les chagrins, les larmes et les instants de grâce de ces êtres bouleversés – et, très souvent, bouleversants.


Les situations données en exemple dans ce livre sont issues de ma pratique et des expériences vécues par des assistantes de vie auprès de ceux qu’elles accompagnent.





1.Voir chapitre 3.



INTRODUCTION


Avec près de 900 000 cas en France1, la maladie d’Alzheimer représente un fléau pour notre société et un enjeu de santé publique indéniable. Le nombre croissant de personnes atteintes, lié en particulier au vieillissement de la population, inquiète. Cette pathologie nous interpelle car elle rend difficile la communication avec les patients, du fait de leurs déficiences cognitives. Elle nous oblige à revisiter notre mode de communication, à changer notre regard sur les personnes concernées pour les accompagner le mieux possible.


Une épreuve à dimension familiale


Quelles solutions offrir quand la maladie affaiblit aussi bien le patient que ses proches ? Le quotidien des familles devient vite difficile. Abattus par l’annonce d’un diagnostic ne laissant actuellement aucun espoir de guérison, démunis, ne sachant trop à qui s’adresser pour obtenir des aides, conjoints et enfants gèrent au pied levé cette épreuve, avec une bonne volonté indéniable et un courage admirable. Souvent épuisés physiquement et psychologiquement, isolés, car la maladie fait peur et fait fuir même les plus proches, ils doivent quand même continuer à vivre.


Sur le plan humain, alors que l’on considère être le mieux placé, en tant qu’aidant familial, pour s’occuper de son proche, comment se résoudre à la présence d’une intervenante à domicile ? Le conjoint, en particulier, doit faire tout un cheminement intérieur, dépasser ses a priori et ses réticences pour accepter une aide, et ainsi préserver sa propre existence au bénéfice de son proche qui a tant besoin de lui. Placer la personne malade en institution, alors que le maintien à domicile est souhaité par la plupart des patients et familles, reste souvent l’ultime solution, qui n’est jamais choisie de gaieté de cœur ! Être frappé par cette maladie est en soi une épreuve ; si celle d’être séparé de son conjoint ou d’un autre membre de sa famille s’y ajoute, cela devient insupportable.


Sur le plan financier, des aides existent, mais elles se révèlent insuffisantes. Comment s’en sortir, quand les caractéristiques de cette maladie exigeraient une présence quasi permanente auprès de la personne touchée ?


Face à ce douloureux constat, j’ai voulu faire de ce livre un outil pratique au service des familles. Je souhaite qu’il soit une ressource efficace pour accompagner les malades au jour le jour.


Les symptômes et l’évolution de la maladie


La maladie d’Alzheimer s’installe de façon lente et insidieuse. Au départ, la personne atteinte sent que quelque chose ne va pas, sans vouloir le reconnaître. Le début de la maladie est marqué par de légers troubles de la mémoire associés généralement à un changement d’humeur, une anxiété et l’apparition d’un symptôme dépressif.


Par la suite, la personne commet des étourderies, des erreurs de calcul ou d’orthographe inhabituelles. Elle devient maladroite, oublie un rendez-vous, l’envoi d’une facture, ses médicaments ; elle ne retrouve plus ses clés ou le code d’entrée de son immeuble, omet de fermer le gaz. Parfois, elle n’intègre plus de nouvelles informations et répète sans cesse la même question.


Peu à peu, le patient devient de plus en plus méfiant vis-à-vis de ses proches qu’il tient pour responsables de son état. Au fur et à mesure de l’avancée de la maladie, la situation s’aggrave : la personne oublie de se laver, de manger. Son inquiétude et son anxiété augmentent, la peur et la panique la submergent. D’autres signes peuvent alors apparaître : agitation, déambulation, agacement, nervosité, agressivité verbale, voire physique.


Ces symptômes déroutent et déstabilisent la vie familiale, sociale et professionnelle, notamment celle des malades les plus jeunes.


Les patients sont conscients de ce qui leur arrive


L’ensemble de ces troubles traduit les bouleversements qui surviennent chez le malade. Les comportements de ce dernier sont qualifiés de « bizarres », « étranges », « fous » ou « incohérents », et son entourage les décrit par des phrases caractéristiques (« elle perd la tête », « c’est un véritable légume ! », etc.). Le malade n’est plus perçu comme familier par son conjoint, son fils ou sa fille : ils ne reconnaissent plus ce proche qui semble déconnecté de la réalité.


Et pourtant, le patient ressent de manière exacerbée ce qui se passe, même s’il ne peut plus communiquer par les moyens habituels. Il ne trouve plus les mots qui lui permettraient d’exprimer ses sentiments et ses besoins de manière compréhensible pour ses interlocuteurs. Il se vit alors souvent comme n’étant « plus bon à rien », ce qui peut l’amener à s’exclure de la relation avec son entourage.


Cependant, le quotidien est là, qui l’oblige à trouver d’autres manières d’entrer en relation, pendant la toilette, au moment des repas, au cours des sorties… Consciente de ses manques et de ses maladresses, la personne tente désespérément de sauvegarder son espace vital et de montrer qu’elle existe ! En effet, cette maladie de la dépossession de soi, du « dépouillement involontaire », lui enlève peu à peu son autonomie (conduire sa voiture, dépenser son argent, faire des courses, sortir librement…).


Frustration et perte de capacités se traduisent alors, généralement, par des façons peu orthodoxes de communiquer. La personne peut s’opposer fermement si on veut lui imposer quelque chose, devenir mutique et se sentir incomprise. Si elle ne se sent pas prise en compte, elle se montre agacée, colérique, voire agressive. C’est pourtant toujours un être humain dont les comportements, déroutants et incompréhensibles, sont des tentatives de communiquer.
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Françoise D. est atteinte depuis peu de la maladie d’Alzheimer, elle raconte…


Françoise présente des troubles de la mémoire et une désorientation dans le temps et dans l’espace ; elle en est consciente. Tous les matins, une assistante de vie l’accompagne. Au cours d’une interview à laquelle elle s’est volontiers prêtée, elle nous invite dans son univers : « L’aide est importante, si je ne l’avais pas, je serais comme devant un trou. Je ne me sens pas très solide et suis vite angoissée. Avec Adélaïde, mon assistante de vie, je me sens tranquille, mais on ne peut pas toujours être ensemble, ce ne serait pas agréable ; on se sépare et quand on se revoit, on fait profiter l’autre de ce que l’on a vécu, aimé, enfin… la vie ! C’est une relation de partage. J’ai beaucoup de centres d’intérêt et Adélaïde me donne des idées : aller au cinéma ou au jardin, faire des courses… Elle ne m’impose rien, elle ne fait que me proposer. Une fois, j’ai eu une remplaçante qui m’a beaucoup impressionnée. Elle était d’une grande délicatesse, nous étions au même niveau ; ce n’était pas vraiment de l’aide mais quelque chose de l’ordre du “on est heureuses ensemble !”


Les week-ends, seule, je m’organise. Dehors, j’ai besoin de repères. J’ai toujours dans mon sac un plan de mon quartier, je sors dans les jardins voir les petits enfants courir. Dans les endroits nouveaux, j’aime bien être avec quelqu’un, sinon, je me perds un peu. J’ai aussi un calendrier pour noter mes rendez-vous. Je ne me plains pas ; je m’oblige à sortir tous les jours, ça m’aide à m’ouvrir.


Les projets ? Je n’y pense pas. Je vis le moment présent, n’ai ni regret, ni envie. Je m’accepte comme cela, mais je pourrais peut-être y réfléchir davantage !


L’autre jour, j’ai retrouvé dans mon tiroir des papiers, un mot qu’un garçon m’avait écrit, il y a longtemps, ça m’a beaucoup touchée… J’ai trouvé que c’était très gentil pour moi, ça m’a fait très doux… Mais bon ! Les choses sont comme elles sont ! Je ne pleure pas sur mon sort. Le soir, j’entrouvre ma fenêtre, et là, je regarde les étoiles… »





L’interview de Françoise témoigne de ce qu’elle vit intérieurement. Elle parle de ses angoisses, de ses peurs et de sa désorientation. Elle exprime clairement ce qu’elle attend de l’intervention d’une assistante de vie. Quand on lui donne la parole, elle est en mesure de décrire ses besoins : avoir une relation chaleureuse basée sur la confiance et l’échange, être autonome et rester seule par moments, décider et choisir, être respectée, écoutée, comprise, rassurée, se sentir bien avec elle-même et les autres. Françoise révèle aussi ses capacités à sortir seule, à aller au cinéma ou dans les magasins, à lire et à écrire, à dialoguer, à réfléchir et à mettre en place des stratégies pour pallier ses problèmes de mémoire ou de désorientation.


Ce témoignage ne peut qu’encourager les familles, comme les professionnels, à porter un autre regard sur les patients. Il est possible de les inviter à s’exprimer, d’être à l’écoute de leurs attentes et de leurs besoins, de s’appuyer sur leurs capacités restantes, de réfléchir avec eux à la mise en place de stratégies pour maintenir leur autonomie et respecter leur besoin de solitude.





1.Chiffres cités en février 2017 lors d’une conférence de M. Assouline, médecin et maire adjoint de Saint-Mandé, assisté par le docteur Claude Zacharias.



CHAPITRE 1


Le diagnostic


Actuellement, l’heure est à la prudence. Avant d’annoncer un diagnostic de maladie d’Alzheimer, l’ensemble des médecins attend de rassembler un faisceau d’éléments incontestables évoquant cette pathologie. Une fois la maladie avérée, une question délicate se pose aux familles et aux médecins : faut-il avertir le patient ou non ? Et surtout, comment lui en parler ?


L’annonce de la maladie


Les spécialistes, neurologues et gériatres, ainsi que les médecins généralistes, ont la mission délicate et l’obligation légale d’annoncer le diagnostic au patient. Malheureusement, ce moment représente trop souvent un épisode violent pour le malade et ses proches.


Les recommandations apportées à ce sujet peuvent être utiles aux médecins, afin qu’ils évitent d’ajouter à la souffrance des patients comme des familles.
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Un échange douloureux


Dans un cabinet de consultation neurologique, quelque part en France :


— Bonjour madame, asseyez-vous. Vous êtes sa fille ?


— Oui, je suis sa fille et je l’accompagne.


— Alors, voilà… J’ai eu les résultats du scanner et de l’IRM… Euh… Ce n’est pas très bon !


— C’est-à-dire ? Que voulez-vous dire ?


— J’y viens, madame… Votre mère… Votre mère… Enfin, bref ! Elle a la maladie d’Alzheimer, voilà !


— Qu’est-ce que c’est, dis-moi, ma fille… qu’est-ce qu’il dit ce médecin ? Il pourrait me regarder, quand même, me parler à moi, à moi, non ?


— Oui, Maman, bien sûr… C’est le résultat des examens… On va en parler après…


Au médecin :


— Vous en êtes sûr ?


— Évidemment, que j’en suis sûr !


— Et maintenant, je fais quoi ?


— Ah, il y a des traitements… Mais il va falloir vous faire aider… Seule, ça sera difficile… Ou bien, pensez au placement… Après, ce sera trop tard !


— La mettre dans une maison, mais vous n’y pensez pas !


— Alors, prenez de l’aide chez vous…


— Et à qui je m’adresse ?1


— Écoutez, ça, j’en sais rien, c’est à vous de voir… Moi, je reverrai votre mère dans six mois. Voilà, je vous en prie, c’est par là… Au revoir, madame, au revoir.


— Mais comment je vais faire ? J’ai mon travail, je ne peux pas la laisser seule, non ?


— Écoutez… Allez voir… je ne sais pas, moi… les services sociaux, je ne peux pas vous en dire plus ! Je vous en prie… Allez, au revoir, madame, je suis désolé, j’ai d’autres patients qui m’attendent.


— Ah oui, c’est ça, il faut que je me débrouille toute seule ! Mais comment je vais faire, ce n’est pas possible de nous laisser comme ça !


— Alors c’est ça, j’ai cette foutue maladie… On n’aurait jamais dû venir, ça m’avance à quoi, tout ça ?


— Je sais pas, j’sais pas, j’sais plus, c’est scandaleux… Rentrons, il est temps. Ne t’inquiète pas.





Une malade et sa fille se rendent chez le neurologue. Celui-ci leur fait part du diagnostic sans aucune précaution. Il s’adresse à la fille en ignorant la mère qui, se sentant infantilisée, se rebelle. La malade comprend, ressent les choses et revendique son statut de personne qui doit être informée la première…


Comment aurait-on pu éviter à cette patiente d’être confrontée au comportement maladroit et infantilisant du neurologue ? Cette question en amène une autre : doit-on parler ou non du diagnostic avec le malade, et pour quelles raisons ? Et si l’on choisit d’annoncer le diagnostic, comment le faire au mieux ?


Repérer le bon moment


Avant la visite chez le médecin, la famille doit tenter de repérer si le malade est prêt ou non à recevoir le diagnostic, à travers ce qu’il fait savoir plus ou moins consciemment. Si votre mari ou votre femme vous dit qu’il ou elle sent que quelque chose ne va pas, qu’il espère ne pas avoir « cette foutue maladie d’Alzheimer » ou bien qu’il pourrait « se flinguer » si cela lui arrivait, qu’il ne retrouve plus rien et qu’il a peur, ou qu’il redoute de devenir un poids pour tout le monde, vous constatez qu’il n’est pas prêt à entendre le diagnostic.


Observez aussi son comportement. Si vous repérez des signes d’alerte comme des oublis ou un changement d’humeur, proposez-lui de voir son médecin ou éventuellement de faire un « bilan mémoire ». S’il refuse, c’est qu’il n’est pas prêt à entreprendre cette démarche et encore moins à entendre le diagnostic. Il est également possible qu’il se protège, qu’il soit dans le déni de ses troubles et qu’il préfère ne rien savoir. Dans ce cas, évitez de l’emmener chez le médecin, qui pourrait lui annoncer brutalement ce dont il souffre.


Du côté des médecins


Les consultations peuvent avoir lieu en cabinet privé, à l’hôpital ou dans des centres d’amélioration de la mémoire. Dans ce cadre, le patient rencontre d’abord un psychologue qui établit son profil à partir de tests. Dans un deuxième temps, il est reçu par un neuropsychologue qui approfondit l’investigation et apporte des éléments complémentaires.


Ces deux comptes-rendus sont remis au neurologue qui peut, au vu des éléments fournis, évoquer la probabilité d’un diagnostic de maladie d’Alzheimer, sans toutefois le confirmer. Il propose alors des examens complémentaires (IRM, scanner, prise de sang)2.


En cas de résultats montrant une probable maladie d’Alzheimer, pour que l’annonce se passe au mieux, le spécialiste peut contacter la famille en amont afin de connaître l’état psychologique du malade, ainsi que sa capacité à recevoir ou non le diagnostic. S’il est prêt à l’entendre, il convient de s’adresser directement à lui pendant l’entretien, et non à un tiers présent, en privilégiant une attitude empathique et bienveillante. Il est important de lui proposer de répondre à toutes ses questions et d’évoquer les traitements et accompagnements existants, y compris les thérapies non médicamenteuses (voir encadré « Conseils aux proches » ci-dessous). Il faut insister aussi sur l’importance pour lui de maintenir sa vie familiale et sociale, et ses activités.


Enfin, l’annonce peut être l’occasion de communiquer aux familles les adresses utiles pour obtenir des aides humaines, financières et/ou juridiques. On peut ainsi les orienter vers le CCAS de leur mairie et/ou leur indiquer les coordonnées de France Alzheimer3.


De façon générale, une formation psychopédagogique peut être utile aux praticiens dans l’annonce du diagnostic.
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Si votre proche est prêt à entendre le diagnostic, l’annonce peut être faite soit par le médecin, soit par un membre de la sphère familiale ou amicale. Dans ce deuxième cas, choisissez la personne la mieux placée pour aborder la question. Faites-le dans un cadre familier, en vous adressant à votre proche dans une attitude empathique, bienveillante et chaleureuse. Demandez-lui quelles questions il se pose et ce qu’il souhaiterait comme aide dans sa maladie, par exemple, un soutien psychothérapeutique.


Il est important également de rassurer votre proche en lui disant que vous serez toujours là pour lui, que vous ne l’abandonnerez pas et l’aimerez toujours. La vie de famille se poursuivra comme avant.


Informez-le aussi de l’éventualité d’un traitement médical. Certaines thérapies non médicamenteuses4 peuvent être intéressantes : art-thérapie, musicothérapie, ateliers mémoire… Conserver une vie sociale, pour garder le contact avec le monde extérieur à l’occasion de sorties (visites d’expositions, musées, cinéma, promenades, etc.), est également essentiel. Pour retarder l’avancée de la maladie, maintenez les activités antérieures de votre parent et proposez-lui en d’autres, en fonction de ses désirs.


Enfin, renseignez-le sur les aides dont il peut bénéficier, tant sur le plan financier que sur le plan humain : assistantes de vie au domicile, orthophoniste, kinésithérapeute, groupes de parole, visites de musées encadrées par des professionnels et des bénévoles… Pour les aidants, il est possible aussi d’avoir accès à un soutien afin de se ménager des week-ends de répit.





Dire ou ne pas dire… Pour quelles raisons ne pas annoncer le diagnostic au patient ?


Pour le protéger : s’il est dans le déni, il considère que ce sont les autres qui sont malades. Il ne supporterait donc pas l’annonce de la maladie. De plus, il pourrait réagir violemment, entrer en dépression ou faire une tentative de suicide à la perspective d’une maladie qui ne se guérit pas. Les traitements disponibles aujourd’hui concernent les effets secondaires comme l’angoisse, la dépression, l’agressivité ou les troubles du sommeil. Certains praticiens proposent un traitement qui permet de retarder l’évolution de la maladie, mais leur efficacité n’est pas prouvée. Cependant il peut y avoir un effet placebo bénéfique pour le patient.


Dans ces conditions, ne pas annoncer le diagnostic, c’est éviter d’ajouter au mal-être du patient, qui se vit déjà comme une charge pour sa famille.


Pour quelles raisons lui annoncer le diagnostic ?


Certaines personnes malades revendiquent le droit de savoir. Elles deviennent alors actrices de leur maladie et tentent, si ce n’est d’en guérir, du moins d’en retarder l’avancée.
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