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Préambule

Les démences font partie du quotidien : en 2018 en Suisse, près de 150 000 personnes étaient atteintes d’une forme de démence et 450 000 autres étaient concernées en tant que proches. Quand on sait que deux tiers des malades vivent à domicile, on se rend compte de la charge à porter par les familles. Car ce sont bien les conjoints, les enfants ou les membres de l’entourage qui les accompagnent.

Prendre soin d’une personne atteinte de démence est très éprouvant et exige beaucoup de compassion, une grande résistance ainsi qu’une connaissance approfondie de la maladie. Nombre de proches racontent à quel point il est difficile d’assumer leur rôle d’aidants sans renoncer pour autant à leur propre vie et à leurs besoins. Y parvenir s’avère pourtant essentiel pour insuffler un élan positif à la vie avec une démence. Il est également crucial de recourir au soutien des amis et connaissances, aux services d’aide et de soins à domicile ainsi qu’aux prestations d’autres organismes, tout particulièrement celles d’Alzheimer Suisse, ou encore aux structures d’accueil de jour et de nuit pour pouvoir souffler et éviter l’épuisement. Ces moments de répit aident à trouver un équilibre entre les tâches d’accompagnement et la vie professionnelle comme privée, sans sacrifier ses désirs ou ses besoins.

Il est inutile, chères lectrices et chers lecteurs, de vous expliquer que s’occuper de personnes atteintes de démence est une tâche de tous les instants. Nous en profitons pour vous remercier de tout ce que vous accomplissez pour soigner et accompagner vos proches. Cette reconnaissance se reflète aussi dans les activités de la Confédération, qui met en œuvre des projets visant à adapter les offres de répit à vos besoins pour vous permettre de mieux concilier accompagnement et sphère privée ou professionnelle.

Je suis convaincu que votre engagement et les évolutions politiques joueront un rôle essentiel pour ancrer une meilleure approche des démences dans notre société. Je vous souhaite une bonne lecture, en espérant que ce guide saura vous inspirer.
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Pascal Strupler, directeur de l’Office fédéral de la santé publique


Préface à la version française de ce guide

La croissance de la population âgée s’accompagne d’un nombre de plus en plus grand de seniors atteints de maladies neurologiques, dont les démences sont parmi les plus fréquentes. Cette croissance mettra le système de santé sous pression, à plus forte raison qu’une bonne partie de la population demande à l’Etat de mieux répondre aux besoins de nos aînés, sous l’angle de la qualité et de la quantité.

La démence fait peur, un peu comme le cancer. Mais, contrairement au cancer, la démence est perçue largement comme stigmatisante, à la fois comme maladie et comme terme. Bien que peu satisfaisante comme dénomination pour beaucoup d’entre nous, il n’y a toujours pas de terme à la fois médicalement plus approprié et récoltant un large consensus. En attendant ce consensus, œuvrons à la déstigmatisation non pas du terme mais de nos malades.

Et c’est précisément ce que fait Stefanie Becker d’Alzheimer Suisse dans son livre. Elle dessine un portrait plein d’humanité et de sensibilité des personnes malades ainsi que de leurs familles et de leurs aidants. Les connaissances et expériences transmises de manière humaniste, compétente et agréable, comme dans ce livre, constituent un excellent moyen pour déstigmatiser nos malades.

Stefanie Becker illustre de manière compréhensible et, en même temps, précise et détaillée les maladies démentielles ainsi que leurs conséquences souvent lourdes, tout en les contrebalançant avec la résilience dont beaucoup de malades et de proches font preuve. Ce faisant, ils transmettent un message de courage et d’espoir.

En l’absence d’un traitement curatif pour la plupart de ces maladies, l’ouvrage met, à juste titre, l’accent sur les attitudes de soutien et les aides concrètes que les proches aidants apportent aux patients. Moyenner cette aide en francs équivaut à dire qu’environ la moitié des coûts liés aux maladies démentielles est supportée par les familles. Nos autorités politiques seront donc bien avisées de continuer à aplanir les difficultés des personnes concernées par des améliorations du système de santé, et de faciliter l’intégration des personnes atteintes de démence et de leurs proches dans la société. Le livre de Stefanie Becker porte le message des malades et de leur entourage, que la société devra traduire en politique pour donner une suite qui soit favorable pour nos aînés vulnérables.

Cet ouvrage, avec ses tableaux thématiques, ses nombreuses vignettes reflétant la réalité et ses conseils avisés qui se focalisent sur ce qui est important dans le quotidien des malades et de leurs proches profitera aux familles et aux aidants qui sont sa cible. Il va sans dire qu’il profiterait aussi à de nombreux professionnels, notamment certains spécialistes du domaine de la santé des aînés qui, encore aujourd’hui, bottent en touche en prétextant qu’il n’y a rien à faire qui puisse améliorer la situation des personnes atteintes de démence. Le livre de Stefanie Becker leur permettrait de combler certaines lacunes.

Prof. Armin von Gunten

Chef de service

Service universitaire de psychiatrie

de l’âge avancé, Lausanne



	
LES DIFFÉRENTES FORMES DE DÉMENCE : CAUSES, SYMPTÔMES ET ÉVOLUTION
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Ces dernières années, les médias parlent toujours plus souvent d’« Alzheimer » et de « démence ». Mais quelle est donc la différence entre ces deux termes ? Ce chapitre présente les différentes formes de démence, leurs symptômes et leur évolution.


Que se passe-t-il dans le cerveau en cas de démence ?

À ce jour, les processus qui conduisent à la mort des cellules nerveuses dans le cerveau, et donc à une démence, ne sont pas tous clairement identifiés. Mais la recherche peut déjà répondre à certaines questions essentielles : peut-on guérir d’une démence ? Y a-t-il des facteurs de risque ? Peut-on prévenir cette maladie ?

« Démence » et « Alzheimer » ne sont pas synonymes, et « la » démence n’est pas une maladie à proprement parler. Le terme de démence est générique et regroupe différents troubles cognitifs, qui apparaissent en général à la suite d’une maladie chronique évolutive du cerveau. Ces troubles se manifestent par une détérioration notable de plusieurs facultés mentales (dites cognitives). On parle de démence lorsque des zones étendues du cortex cérébral qui régissent les fonctions cognitives, les comportements ou la personnalité sont endommagées par des processus organiques : des dépôts se forment dans le cerveau, entravant la circulation des informations entre les cellules nerveuses et entraînant à terme une destruction massive de ces dernières. Par « démence », on entend donc un ensemble de symptômes induits par ces lésions cérébrales et dont les causes peuvent être très variées. On dénombre aujourd’hui plus d’une centaine de maladies de ce type, dont la plupart sont toutefois très rares.

LA DÉMENCE EST UN TERME GÉNÉRIQUE QUI REGROUPE PLUSIEURS MALADIES

[image: image]


DÉFINITION

Le mot « démence » vient du latin dementia et signifie folie, aliénation. Il se compose du préfixe « de », qui marque l’origine ou l’éloignement, et de « mens », qui désigne l’esprit ou la raison.



[image: image] INFO Les personnes atteintes éprouvent parfois de la honte après un diagnostic de démence, or la maladie est due à des causes organiques sur lesquelles le malade n’a aucune prise.

Les principaux symptômes

En plus des troubles de la mémoire, qui sont le symptôme le plus connu, les démences entraînent d’autres altérations des capacités cognitives. Parmi les plus fréquentes, citons le déclin des facultés de réflexion (planification et raisonnement logique, par ex.) de l’attention ou de la concentration, mais aussi des troubles de la parole, de la compréhension et de l’orientation spatio-temporelle. Toutes ces fonctions sont regroupées sous le terme de « cognition ». En règle générale, les démences induisent aussi des modifications du ressenti émotionnel, de la sociabilité, de la motivation, de l’humeur et du rapport à la réalité. Ces symptômes peuvent également précéder la maladie. La personne touchée peut d’abord sembler irritable, triste, repliée sur elle-même, angoissée ou apathique. Parfois, des troubles émotionnels, une dépression, une anxiété ou une agitation réduisent encore les capacités cognitives.

Ces symptômes altèrent de plus en plus la qualité de vie de la personne qui en souffre et réduisent son autonomie. Il devient alors indispensable de lui prodiguer soutien et aide au quotidien. C’est ce qui distingue une démence d’un simple trouble de la mémoire (amnésie), qui ne touche pas les activités quotidiennes comme faire du café ou lancer la machine à laver.

De la même manière, la démence ne doit pas être confondue avec les états confusionnels aigus (délires), qui se caractérisent surtout par des troubles de la conscience (par ex. sous la forme d’une réactivité réduite). Généralement soudains et passagers, ceux-ci peuvent survenir en cas d’ébriété, d’erreurs dans la prise de médicaments, à la suite d’une anesthésie ou encore en cas de déshydratation chez les personnes âgées.

[image: image] INFO La démence est souvent associée à la seule perte de la mémoire. Or, l’incapacité croissante à mémoriser est surtout une conséquence de la maladie d’Alzheimer. Il existe plus d’une centaine d’autres formes de démence, qui diffèrent dans leurs symptômes mais aussi et surtout dans les options thérapeutiques. Or, dans certains cas ce n’est pas par leurs troubles de mémoire ou leur difficulté à s’orienter que les personnes touchées attireront l’attention. Parents, amis et voisins remarqueront plutôt qu’elles se comportent bizarrement ou que leur personnalité change progressivement. Entre 20 et 25 % de toutes les formes de démence sont rares, comme la démence à corps de Lewy (voir page 49) ou la démence fronto-temporale (voir page 54).

Les facteurs de risque

Les démences sont des maladies neurodégénératives. Elles résultent d’une perte de cellules nerveuses dans le cerveau (neurones) due à une mauvaise transformation de fragments de protéines, qui s’accumulent et forment alors ce que l’on appelle des plaques. Ces dépôts endommagent les cellules nerveuses et entravent d’importantes connexions entre les neurones. La perte d’un grand nombre de cellules nerveuses induit un rétrécissement du tissu cérébral (atrophie) dans la zone cérébrale concernée. Des techniques d’imagerie permettent de mettre en évidence ces lésions (voir page 86).

Il convient de distinguer la destruction croissante de cellules nerveuses cérébrales et le dysfonctionnement des connexions neuronales d’autres facteurs de risque qui, bien qu’ils favorisent la survenue d’une démence, n’en sont cependant pas les déclencheurs :

■ Le grand âge est considéré comme le principal facteur de risque de démence. Ces cent dernières années, l’espérance de vie a augmenté de façon considérable dans la plupart des pays, et cette hausse se poursuit. Le risque de démence double quasiment tous les cinq ans après l’âge de 65 ans.

■ D’autres facteurs comme les maladies entravant la circulation sanguine dans le cerveau ont également été identifiés : l’hypertension artérielle, le diabète, le surpoids, les troubles métaboliques et le tabagisme.

Les symptômes dépendent d’une part de la cause sous-jacente et d’autre part de la zone touchée dans le cerveau, et donc des lésions, c’est-à-dire de la perte de cellules nerveuses. Les scientifiques connaissent aujourd’hui les zones du cerveau qui gèrent les différentes fonctions cognitives. Les processus de mémorisation interviennent par ex. principalement dans la zone temporale (le lobe temporal). Si cette zone est lésée, le fonctionnement de la mémoire s’en trouve altéré.


LA DÉMENCE EST-ELLE HÉRÉDITAIRE ?

Certains facteurs génétiques jouent effectivement un rôle, mais ils représentent l’unique cause d’une démence dans moins de 3 % des cas. La forme héréditaire de la maladie d’Alzheimer se retrouve dans les familles où la maladie apparaît tôt, le plus souvent entre 35 et 60 ans, et elle progresse alors souvent rapidement.

S’il existe d’autres facteurs génétiques qui accroissent le risque de démence, ils ne sont pas seuls en cause et les corrélations exactes ne sont pas encore parfaitement établies. Certaines personnes développeront une démence en dépit de tout facteur génétique, alors que d’autres ne seront pas touchées jusqu’à un âge avancé malgré leur prédisposition génétique.



LES AIRES CÉRÉBRALES ET LEURS FONCTIONS
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Est-ce bien normal ?

En matière d’oubli, la frontière entre « normal » et « pathologique » se révèle floue. Il est normal d’avoir besoin de plus de temps et d’oublier des choses de temps à autre en prenant de l’âge. Cependant, si les troubles de mémoire s’aggravent, il vaut mieux consulter son médecin.


[image: image] SOPHIE K. (72 ans) constate qu’elle devient de plus en plus distraite depuis quelque temps : elle égare souvent ses lunettes de lecture et ne les retrouve qu’après de longues recherches. Hier, en notant la liste de courses pour son mari, elle a mis beaucoup de temps à se rappeler le nom de sa confiture préférée.

S’il s’agit d’incidents tout à fait anodins en soi, elle s’interroge : est-ce normal ou est-ce qu’il y a quelque chose qui ne fonctionne plus très bien dans son cerveau ?



Inutile de vous inquiéter s’il vous arrive d’égarer un objet, de ne plus savoir si vous avez verrouillé la porte d’entrée ou d’oublier le nom de cette personne que vous rencontrez au supermarché.

En principe, en y réfléchissant un peu, vous vous souviendrez de la dernière fois que vous avez utilisé l’objet et vous le retrouverez. De même, le nom de la personne rencontrée vous reviendra généralement en mémoire dès que vous aurez arrêté de vous acharner à y penser. Pour ce qui est du verrouillage de la porte d’entrée, c’est une tâche réalisée le plus souvent par automatisme et dont il est difficile de se rappeler puisqu’elle n’a pas été faite sciemment.

En cas de démence, les choses sont différentes : il devient impossible de retrouver l’objet ou le nom de la personne en y réfléchissant, et la porte d’entrée n’est (régulièrement) pas verrouillée.

Une démence se traduit par un ensemble de symptômes (appelé syndrome), les oublis n’en étant qu’un parmi d’autres. Du point de vue médical, on parle de démence en présence des signes suivants :

■ Troubles de la mémoire

■ Altération des capacités de réflexion

■ Difficultés à réaliser seul(e) des tâches relevant du quotidien

■ Éventuellement, en plus : troubles du comportement social et de la motivation

■ Mais : il n’y a aucune altération de la conscience.

Pour pouvoir parler de démence, il faut que la présence d’un ou plusieurs des troubles susmentionnés soit avérée. En outre, il ne doit pas s’agir d’un événement unique : le trouble doit se produire depuis six mois au moins et ceci avec une fréquence croissante, et toucher différents aspects de la vie quotidienne.

Peut-on guérir d’une démence ?

Avant de répondre à cette question, il convient de distinguer les formes de démence dites primaires des formes secondaires. Les formes primaires présentent leur propre tableau clinique et trouvent leur origine dans le cerveau (voir page ci-contre). Une démence secondaire est la conséquence d’une autre pathologie sous-jacente. Les démences primaires étant irréversibles, on ne peut pas en guérir. La maladie d’Alzheimer, la démence vasculaire et les formes mixtes font partie des formes les plus fréquentes de démences irréversibles. Citons, parmi les démences incurables plutôt rares, la démence à corps de Lewy, la démence fronto-temporale et celle associée à la maladie de Parkinson (voir page 49 pour plus de détails).

En revanche, certaines formes de démences secondaires (10 % env. d’entre elles) sont réversibles et peuvent donc être guéries. Le cas échéant, les symptômes sont dus à une autre maladie physique ou psychique et le cerveau n’est pas lésé. Lorsque la maladie sous-jacente est bien traitée et que les toxines par ex. n’affectent plus le cerveau ou que les lésions sont guéries, les capacités cognitives se rétablissent à leur tour.

[image: image] INFO Les dépressions, les troubles hormonaux, la dénutrition, les troubles métaboliques, l’abus d’alcool et de médicaments, les infections et les suites d’une anesthésie figurent parmi les causes principales des symptômes qui font penser à une démence.

Les démences secondaires irréversibles sont la conséquence d’autres maladies (comme la sclérose en plaques) ou sont déclenchées par des facteurs extérieurs (traumatisme crânien lors d’un accident, par ex.).

En résumé : bien que la plupart des formes de démence soient incurables, il existe divers traitements qui atténuent les symptômes et ralentissent un peu l’évolution de la maladie, même si elle ne peut être stoppée, à condition toutefois que la démence soit diagnostiquée le plus tôt possible (voir page 70).

Peut-on prévenir la démence ?

Les origines de la démence n’étant malheureusement pas encore entièrement connues, il n’existe pas de recette miracle pour la prévenir. Ces dernières années, toujours plus d’études scientifiques montrent cependant que nombre de facteurs liés à notre mode de vie peuvent favoriser l’apparition d’une démence, notamment ceux qui entraînent de l’hypercholestérolémie, un surpoids et de l’hypertension artérielle. De même, les personnes qui fument forment un groupe à risque. Conclusion : une vie saine et raisonnable peut réduire le risque de démence, à défaut de l’exclure totalement.

■ Adopter une alimentation équilibrée, en limitant le sucre et le sel, et plus généralement la consommation d’aliments transformés, est une mesure de prévention généralement recommandée. Le régime dit méditerranéen semble réduire les risques. Il privilégie un apport riche en fruits et légumes, poisson, huile d’olive et pain complet, et préconise de réduire la consommation de porc et de produits laitiers.

■ Il est également essentiel de pratiquer une activité physique régulière suffisante, qui favorise le bien-être et améliore l’oxygénation du cerveau à tout âge. Les personnes âgées aussi peuvent faire du sport, et presque toutes les communes prévoient aujourd’hui des activités adaptées à leur attention. Il existe de nombreuses possibilités d’intégrer l’activité physique dans le quotidien : prendre l’escalier à la place de l’ascenseur, aller poster une lettre à pied ou marcher jusqu’à la bibliothèque au lieu de prendre le bus.

■ De même, entraîner son cerveau demeure indispensable. Comme un muscle qui resterait inactif, notre organe de la pensée s’atrophie si nous ne le sollicitons pas régulièrement. Inutile de s’astreindre à faire des mots croisés tous les jours, car notre cerveau peut être stimulé au travail et par l’apprentissage, mais aussi par des activités culturelles et des loisirs créatifs.

■ Ces activités seront entreprises de préférence en bonne compagnie. Les liens sociaux contribuent en effet à réduire le risque de démence. Rencontrer d’autres personnes stimule simultanément plusieurs zones cérébrales et fait appel à différents processus complexes du cerveau. Sans compter que les personnes socialement actives sont moins sujettes à la dépression, un autre facteur de risque de démence.

Tous ces conseils vous semblent familiers ? Rien d’étonnant : il s’agit globalement des mêmes recommandations que celles qui sont formulées depuis des années déjà pour réduire les risques cardiovasculaires (hypertension artérielle, surpoids, etc.) ainsi que pour promouvoir la santé cardiaque et mentale. Comme le dit l’adage, ce qui est bon pour le cœur l’est aussi pour le cerveau.

[image: image] INFO Bien sûr, il arrive que des personnes ayant respecté ces conseils et ces recommandations toute leur vie ne soient pas épargnées par la démence pour autant.

À ce jour, nous ne connaissons malheureusement aucun moyen permettant de prévenir à coup sûr la démence. Il vaut cependant la peine de minimiser les risques, car repousser l’apparition d’une démence fait gagner des années de vie. La prévention est donc toujours utile, et il n’est jamais trop tard pour commencer !

Alzheimer ou démence ? Il existe plusieurs formes de démence.

S’agit-il de la maladie d’Alzheimer ou d’une autre forme de démence ? C’est aussi cette question que se posent les médecins lorsqu’ils évaluent et classent divers symptômes pour poser un diagnostic. Car même si de nombreuses formes de démence se manifestent par des signes similaires, elles présentent des différences majeures, comme dans le cas de la démence fronto-temporale. Il est important de les distinguer et surtout d’exclure d’autres causes possibles dont les symptômes seraient semblables. C’est la seule façon pour le médecin de poser le bon diagnostic et d’instaurer le traitement adapté.

LA FRÉQUENCE DES DIFFÉRENTES FORMES DE DÉMENCE

[image: image]

Source : Alzheimer’s Society, UK, 2016


La maladie d’Alzheimer

La maladie d’Alzheimer est la forme la plus fréquente de démence : elle est diagnostiquée chez près de deux tiers des personnes atteintes de démence. Même si ses causes ne sont pas encore totalement élucidées, en connaître les symptômes et l’évolution aidera les proches à identifier les changements imputables à la maladie.

La maladie d’Alzheimer se caractérise principalement par une perte progressive de la mémoire. Cependant, au fur et à mesure qu’elle évolue, elle entraîne peu à peu le déclin d’autres facultés mentales comme le sens de l’orientation ou la compréhension des mots, sans oublier les modifications du comportement.

Causes et symptômes

Des dépôts de protéines typiques de la maladie s’accumulent dans le cerveau des personnes atteintes d’Alzheimer. Ils entravent la transmission de substances chimiques essentielles au flux des informations, entraînant ainsi à terme la mort des neurones. Les scientifiques pensent aujourd’hui que ces dépôts sont principalement dus à deux protéines :

■ La protéine bêta-amyloïde, qui se dépose entre les neurones, formant des amas appelés plaques. Elle s’agrège sur les parois des petits vaisseaux sanguins, qui deviennent alors moins perméables, limitant ainsi l’approvisionnement en oxygène et en énergie du cerveau.

■ La protéine tau s’agglomère à l’intérieur des neurones en enchevêtrements de filaments hélicoïdaux (écheveaux neurofibrillaires), ce qui perturbe les processus de stabilisation et de transport au sein des cellules.

Le noyau basal de Meynert, situé dans une zone profonde du cerveau, est touché assez rapidement par les lésions cellulaires. C’est là qu’est fabriqué l’acétylcholine, un neurotransmetteur important pour la transmission des informations entre les neurones.

S’il n’est plus disponible en quantité suffisante, la communication entre les cellules – et donc le traitement des informations – sont perturbés, entraînant l’apparition de troubles de la mémoire et d’autres symptômes.

Pour se faire une idée des processus en jeu dans le cerveau dans la maladie d’Alzheimer, on peut imaginer un filet à provisions composé d’un entrelacs de fils. S’il est abîmé et que seuls quelques nœuds se défont, il reste utilisable. Mais dès que les « trous » s’agrandissent, il ne remplit plus sa fonction et les objets qui y sont placés – dans le cas du cerveau, les souvenirs – s’échappent. D’abord les plus petits, puis les plus grands. C’est pourquoi, au départ, c’est surtout la mémoire à court terme qui est touchée. Cependant, plus la maladie évolue, plus les souvenirs disparaissent, jusqu’à ce que seuls les événements lointains puissent encore ressurgir.

Outre la mémoire, d’autres facultés importantes déclinent : l’attention, la parole, l’apprentissage et le sens de l’orientation, les fonctions dites « exécutives » (planification, pensée abstraite, élaboration de stratégies, résolution de problèmes), la perception et les interactions sociales. Ces symptômes compliquent peu à peu les activités quotidiennes, et les personnes touchées ont alors de plus en plus besoin d’aide et de soutien.

Traitement de la maladie d’Alzheimer

Seuls les professionnels de la santé, en général les psychiatres de l’âge avancé, les neurologues ou les neuropsychologues sont en mesure de déterminer si les facultés mentales d’une personne sont normales pour son âge et correspondent à ses capacités antérieures ou si ses troubles de la mémoire évoquent une démence. En cas de signes de démence, il est important de procéder à un diagnostic précoce (processus de diagnostic en page 79). La maladie d’Alzheimer est chronique et évolutive. Aucun médicament n’existe encore à ce jour pour la prévenir, la stopper ou la guérir, mais des mesures ciblées aident à préserver plus longtemps l’autonomie des personnes touchées. Certaines thérapies permettent également d’influer sur les symptômes et la progression de la maladie (pour plus de détails, reportez-vous au chapitre 3, page 98 et suivantes).

Évolution et stades de la maladie

La maladie d’Alzheimer se caractérise par une évolution lente et sournoise. En général, les personnes atteintes ne remarquent rien pendant longtemps. Les premiers signes tangibles apparaissent lorsque la perte de neurones dans la zone du cerveau responsable de la mémoire a dépassé un seuil critique.

On distingue plusieurs stades, qui dépendent de la progression de la maladie : le stade initial, le stade modéré et le stade avancé. Si cette classification s’est avérée utile, reste que le passage d’un stade à un autre est fluctuant et que la maladie évolue de manière très différente d’une personne à une autre. Tout comme sa progression, qui n’est pas linéaire : certains symptômes peuvent apparaître à n’importe quel stade, et de courtes phases « normales » être également observées aux différents stades.

[image: image] INFO Pour les proches, connaître ces stades permet de mieux comprendre les symptômes et l’évolution de la maladie, afin d’identifier de possibles difficultés le plus tôt possible et planifier à temps les mesures de soutien nécessaires.

Une apparition insidieuse : le stade initial

Il est évidemment impossible de connaître le moment précis du début de la maladie. Si les neurones détruits ne se régénèrent généralement pas, le réseau dense de voies neurales peut compenser une perte partielle pendant une période relativement longue.

[image: image] INFO Les scientifiques pensent aujourd’hui que plusieurs décennies peuvent s’écouler avant que les premiers symptômes de démence n’apparaissent. S’installe ensuite le stade initial, au cours duquel la mémoire s’en trouve légèrement altérée et les tâches complexes deviennent progressivement plus difficiles.


La démence, un défi pour la société suisse

Avec l’augmentation de l’espérance de vie, la démence est devenue l’un des premiers défis sanitaires et sociaux auxquels est confrontée notre société. Et pourtant, elle demeure un sujet tabou. Combien de personnes sont-elles touchées ? Quel est l’impact de la démence en Suisse ? Comment notre politique de santé aborde-t-elle la question ? Voici quelques éléments de réponse à ces questions.

QUI ÉTAIT ALOIS ALZHEIMER ?

Le neuro-pathologiste et psychiatre allemand Alois Alzheimer (1864–1915) publia ses résultats d’une recherche sur une « maladie particulière du cortex cérébral » pour la première fois en 1906. À l’époque, il n’était guère reconnu par ses pairs. Finalement, c’est son nom qui fut donné à la forme fréquente de démence, la maladie d’Alzheimer.

On a beaucoup appris depuis et l’on sait qu’il est possible de mener une vie agréable malgré une démence, pour les personnes atteintes comme pour leurs proches.

La démence, un sujet de préoccupation mondial

Le grand âge est considéré comme le principal facteur de risque. Les démences sont extrêmement rares avant 65 ans, mais leur incidence augmente avec l’âge. Elles concernent près de 2 % des 65–75 ans, puis quelque 10 % des 75 ans et plus, pour atteindre près de 40 % à partir de 90 ans. Les démences touchent toutes les classes sociales et ne dépendent ni du sexe, ni de l’appartenance culturelle ou de la localisation géographique. Elles sont malheureusement encore incurables.

Les personnes qui développent une démence aujourd’hui peuvent vivre plus longtemps et dans de meilleures conditions qu’il y a encore dix ans, pourvu qu’elles soient diagnostiquées et traitées à temps. Il reste cependant indispensable d’aménager un environnement sociétal qui leur soit favorable et de leur proposer des offres de soins adaptées à leurs besoins.

LA FRÉQUENCE DE LA DÉMENCE EN SUISSE

[image: image]

Source : Alzheimer Suisse, 2019

La Stratégie nationale en matière de démence 2014-2019 (SND) en Suisse La Suisse a reconnu sa responsabilité face au défi que représente la démence au niveau de sa politique sanitaire nationale. Dans le cadre de la Stratégie nationale en matière de démence 2014– 2019 (SND), la Confédération et les cantons ont donc défini des objectifs visant à améliorer la qualité de vie des personnes concernées ainsi qu’à garantir des soins adaptés et orientés vers l’avenir. La SND poursuit plusieurs objectifs : compréhension des démences, acceptation par la société, diminution des préjugés et de la stigmatisation. Cette approche ouverte vis-à-vis des personnes atteintes de démence s’inscrit dans une volonté de contribuer à leur implication au sein de la société.

Vous trouverez plus d’informations sur la SND sur Internet, en saisissant simplement « Stratégie nationale en matière de démence » dans le masque de recherche.



Que vous soyez un proche ou vous-même atteint de démence, vous êtes confronté à une situation totalement nouvelle et à une maladie qui va bouleverser votre vie. Le plus important pour le moment, c’est d’en apprendre le plus possible sur les différentes formes de démence et leurs effets, ainsi que sur le traitement et l’accompagnement, sans oublier de prendre soin de vous.

Au stade initial, les symptômes peuvent être les suivants :

■ Mémoire. Les troubles de la mémoire à court terme comptent parmi les tout premiers symptômes : la personne ne parvient plus à mémoriser convenablement de nouvelles informations. Elle peine à se souvenir d’un engagement pris la veille, égare plus souvent des objets ou ne se rappelle plus, en lisant un article dans le journal, de quoi il était question au début. Elle oublie les noms qui viennent d’être mentionnés, rate des rendez-vous ou suit difficilement une conversation.

■ Parole. Les troubles de la parole et les difficultés à trouver ses mots apparaissent en général aussi au début de la maladie. Comme la personne ne retrouve plus le nom des objets, elle paraphrase. Les mots étrangers et les termes abstraits commencent à poser problème, les jeux de mots ne sont plus compris et le vocabulaire s’appauvrit.

[image: image]ANNE-LISE P. (85 ans) raconte son excursion au lac des Quatre-Cantons. Le mot « bateau » ne lui venant plus à l’esprit, elle en emploie d’autres pour décrire ce qu’elle veut dire. Cela se produit de plus en plus souvent. Il lui arrive aussi de s’interrompre au milieu d’une phrase et de ne plus finir son récit. Elle le vit très mal et prend donc de moins en moins souvent la parole alors qu’avant, elle aimait animer les conversations.


■ Orientation. Il arrive souvent que les personnes atteintes de démence aient plus de difficultés à trouver leur chemin dans les lieux inconnus, par ex. en vacances. Elles peinent à retrouver leur chambre d’hôtel ou à s’orienter d’après un plan. Les notions de temps, en particulier la date et l’heure, déclinent également, ce qui est source d’erreurs et de confusion : elles ratent leur rendez-vous, y vont au mauvais moment ou plusieurs fois.

[image: image]ANDRÉ L. (72 ans) ne retrouve plus sa chambre d’hôtel après une séance à la piscine pendant ses vacances. Il y parvient enfin deux heures plus tard, avec l’aide d’un employé de l’hôtel. Il s’était perdu dans une autre aile de l’établissement. La femme d’André L. se souvient que, lors de leur dernière escapade, il n’avait pas trouvé le restaurant bien qu’il ait toujours eu un excellent sens de l’orientation.


■ Comportement et humeur. Au début de la maladie, nombre de personnes touchées sont plus passives et moins intéressées. Elles se résignent, manquent d’initiative et de motivation. Elles souffrent souvent d’anxiété et/ou de dépression.

[image: image]JEAN B. (73 ans) a eu l’impression de tomber dans un gouffre sans fond après le diagnostic. « J’étais désespéré et je me sentais impuissant. J’étais comme condamné à mort et j’avais l’impression de n’être plus bon à rien. Je suis resté assis et j’ai laissé le monde continuer à tourner sans moi. »


■ Autonomie au quotidien. Dès le stade initial, certaines activités (professionnelles) complexes ne peuvent plus être menées aussi bien et avec la même précision qu’auparavant. Les premiers problèmes d’autonomie peuvent apparaître dans la vie privée, par ex. pour remplir des papiers ou d’autres activités compliquées.

Cette phase initiale de la maladie dure en général entre trois et cinq ans, parfois un peu plus longtemps. Elle entraîne souvent de l’anxiété, un sentiment d’insécurité et de la frustration chez les personnes touchées, qui remarquent rapidement que quelque chose ne va pas et qu’elles perdent la « maîtrise » de leur quotidien.

Ce que les malades ressentent au stade initial

Comme elles se souviennent encore de ce qu’elles ont vécu, les personnes atteintes de démence comparent leurs aptitudes à celles du passé. Les changements leur font peur et génèrent de l’insécurité, voire de la honte. Elles éprouvent souvent le besoin, inconscient mais parfaitement compréhensible, de dissimuler leurs problèmes. Elles se protègent alors en se trouvant des excuses, en surréagissant aux remarques ou aux inquiétudes qui sont formulées et en cherchant désespérément à expliquer ce qui leur échappe, par ex. lorsqu’elles égarent ou oublient quelque chose :

[image: image]JEAN S. (80 ans) a manqué déjà plusieurs fois à ses engagements envers sa sœur, ce qui a provoqué de violentes disputes entre eux. Elle prétend qu’il manque intentionnellement à sa parole, alors que Jean est persuadé qu’elle est de mauvaise foi.


[image: image]ÉLIANE M. (78 ans) ne retrouve plus sa belle montre en or. Elle soupçonne sa femme de ménage de la lui avoir volée, ce qu’elle répète plusieurs fois à son fils. Elle se montre toujours très méfiante. Quelques semaines plus tard, la montre réapparaît : en cherchant des médicaments, le fils d’Eliane l’a retrouvée dans l’armoire à pharmacie.


Désemparées ou craintives, nombre de personnes atteintes de démence abandonnent leur passe-temps favori dès cette phase de la maladie, s’isolent et prétendent ne plus avoir envie de compagnie :

[image: image]MARIANNE P. (74 ans) a toujours entretenu son jardin à la perfection, avec une passion toute particulière pour les fleurs. Mais depuis le printemps dernier, son jardin a triste mine. Quand on l’interroge sur ce changement, elle répond que le jardinage lui est devenu trop pénible. Elle manque d’entrain et a besoin d’être motivée pour les tâches les plus courantes.


Angoisse, honte, colère, frustration et abattement peuvent en découler :

[image: image]PIERRE U. (60 ans), peintre, s’est rendu compte en mesurant une pièce qu’il ne savait plus quoi faire ensuite. Ce fut un choc : « C’est là que j’ai su que quelque chose n’allait pas. »


Ce que les proches ressentent au stade initial

Pour les proches, les défis personnels comme émotionnels à relever sont énormes, et ce dès le premier stade. Les proches sont souvent ceux qui remarquent les changements en premier. Cette période est celle de l’incertitude. Les symptômes étant encore diffus, les oublis peuvent engendrer des conflits. En plus de vous inquiéter, vous risquez de faire office de « paratonnerre » qui doit encaisser l’angoisse, la méfiance et l’agressivité de la personne proche :


[image: image]SUSANNE B. (68 ans) raconte qu’après une violente dispute, elle s’est retrouvée avec son mari pleurant tous deux sur le canapé. C’est à ce moment-là qu’elle a trouvé le courage d’aller voir le médecin. « On était au bout du rouleau. J’essayais de cacher mes problèmes et je l’accusais sans doute souvent à tort. Tout cela a mis notre mariage à rude épreuve. »




PAS DE TEMPS À PERDRE !

Si vous observez des symptômes de ce type chez vous ou chez un proche, il convient d’aller consulter votre médecin, car ils ne sont pas toujours le signe d’une démence. Même si la personne concernée n’accepte pas de voir un médecin, un entretien-conseil avec le médecin de famille ou un centre spécialisé peut être utile.

Si la maladie d’Alzheimer ou une autre forme de démence est diagnostiquée, l’instauration rapide d’un traitement peut retarder considérablement la progression de la maladie (plus de détails en page 91 et suivantes). Plus vous prendrez des mesures rapidement, plus les symptômes concomitants pourront être atténués et plus votre proche pourra conserver longtemps son autonomie.



Si vous remarquez de tels changements, il est important d’en parler calmement avec la personne concernée et de la convaincre de consulter un médecin (plus de détails en page 70 et suivantes). Ce n’est pas parce qu’on a des troubles de la mémoire qu’on a nécessairement une démence ! Un dépistage dans les meilleurs délais permet d’en avoir le cœur net.

Voici quelques conseils simples à appliquer à la maison pour organiser votre vie avec votre proche atteint de démence au stade initial :

■ S’informer et anticiper. Au début de la maladie, beaucoup de choses peuvent encore être réglées pour planifier l’avenir. Invitez la personne à régler ses affaires personnelles (procuration, désignation d’une personne de confiance, éventuellement mandat pour cause d’inaptitude, testament, etc.) et aidez-la dans ces tâches (plus de détails au chapitre 8).

■ Structurer le quotidien, maintenir ou établir des rituels. Une vie ordonnée et structurée confère un sentiment de sécurité. Les changements de mode de vie ou d’habitudes créent de la confusion. Les rituels de la vie quotidienne, par ex. en début de journée, pour la toilette ou au coucher, ont un effet calmant et aident à garder des repères.

■ Respecter la dignité. Nous voulons tous être autonomes et décider par nous-mêmes. Autant que faire se peut, laissez votre proche faire les choses seul ou aidez-le seulement lorsqu’il en a besoin. Ne le déchargez pas de tout et faites-le participer autant que possible. Les décisions prises dans son dos ne feront que le troubler et nourrir sa méfiance, voire causer des conflits.

Au stade modéré, aide et soutien deviennent nécessaires

On considère en général que le stade modéré de la maladie d’Alzheimer est atteint lorsque des événements marquants du passé comme la vie professionnelle ne reviennent plus en mémoire. Durant cette phase la dépendance de la personne malade envers sa personne de confiance s’accentuera, ainsi que la crainte des situations ou des personnes inconnues. Cette phase marquera aussi le moment, pour votre proche comme pour vous, d’accepter l’idée que vous aurez besoin de renfort pour l’assister à moyen terme. La peur et l’insécurité pourront entraîner de vives réactions lorsque votre proche ne comprendra pas pourquoi ce n’est pas vous – cette personne familière qu’il ne reconnaît plus forcément comme son épouse – qui vous occupez de lui et que vous le confiez aux soins d’autres aidants.

Mais c’est aussi à ce stade que de petits riens (des retrouvailles, une histoire du passé, une chanson connue ou un simple morceau de chocolat) pourront illuminer son regard, vous apportant aussi de la joie.

Au stade modéré, les symptômes peuvent être les suivants :

■ Mémoire. Les troubles de la mémoire augmentent et concernent désormais aussi les noms des proches et les événements récents, comme le fait d’avoir mangé, de s’être lavé ou d’avoir reçu une visite. Des souvenirs qui revenaient jusqu’alors facilement ont souvent également disparu. Pour les proches, il est particulièrement douloureux de constater qu’eux aussi ont été oubliés. Les conjoints ou les enfants ne sont plus reconnus comme tels, même si en règle générale, la personne atteinte sait encore que ce sont des proches.

■ Parole. La syntaxe n’est plus correcte, les réponses sont vides de sens et les conversations difficiles, car la personne concernée perd le fil. Comme elle a aussi des difficultés à comprendre le sens des mots, elle entend les consignes mais ne sait pas ce qu’elles signifient.
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