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Présentation de l’éditeur :


      La maladie d’Alzheimer est complexe, déroutante, imprévisible, et on ne sait pas la guérir : elle fait peur à tout le monde. Pourtant, la première chose dont le malade a besoin (son entourage aussi), c’est d’être rassuré. 


      Avec des exemples nombreux, précis et très concrets, Colette Roumanoff explique comment, en s’attachant à comprendre et à écouter le malade, on peut répondre aux situations les plus inattendues et avancer, étape par étape, dans la prise en charge de la maladie en évitant les conflits.
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        Auteur et metteur en scène, Colette Roumanoff a accompagné son mari au quotidien pendant dix ans. Elle partage son expérience et sa démarche lors de conférences, d’ateliers théâtre, et avec la pièce La Confusionite. Elle est aussi l’auteur de Le Bonheur plus fort que l’oubli (Michel Lafon, 2015 ; Points, 2016), L’homme qui tartinait une éponge (La Martinière, 2018 ; Points, 2019), Alzheimer, une école de bienveillance (La Martinière, 2021), et anime le blog Bienvivreavecalzheimer.com.
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    PRÉFACE


    

      On commence seulement aujourd’hui à comprendre l’importance de la parole des patients dans les maladies chroniques, on parle même de patients-experts. Dans la maladie d’Alzheimer, c’est plus difficile car il existe très souvent un phénomène spécifique : le patient n’a pas conscience de sa pathologie, pour lui tout va bien, il n’est pas malade et il ne comprend pas pourquoi il devrait voir un médecin ou se faire aider. C’est ce phénomène (appelé par les médecins « anosognosie ») qui est une des sources principales de conflits entre malade et aidant et qui explique en partie que l’on ait très peu de témoignages directs de patients sur leur maladie (il en existe quand même quelques-uns, mais uniquement au tout début de la maladie). Du coup, ce sont les accompagnants qui sont devenus de véritables experts d’Alzheimer et on peut parler d’aidants-experts.


      Colette Roumanoff est l’exemple type de l’aidant-expert qui essaie de diffuser son savoir par les moyens qu’elle maîtrise : l’écriture, les sites Internet, les conférences et le théâtre. Ce livre contient la substantifique moelle des enseignements qu’elle a retirés de ce qu’elle a vécu lors de l’accompagnement de la maladie de son mari Daniel, ainsi que des nombreux témoignages qu’elle reçoit. Il s’agit de tous les petits trucs, toutes les astuces qui vont aider le malade et son aidant à éviter les accidents, les crises, l’anxiété, l’angoisse, la panique, l’agressivité, voire la violence. Pour garder une part de bonheur et de joie de vivre malgré la maladie. Pour arriver à surmonter cette épreuve sans la voir comme un fardeau.


      Pour la plupart des gens, y compris – surtout ? – les professionnels, la notion d' « Alzheimer heureux » est un contresens. Pas pour Colette Roumanoff qui considère que c’est même la seule façon de surmonter ce mal du siècle. Sa devise pourrait être : « En toutes circonstances je me lève de bonne humeur, le bonheur est une chose qui arrive ou pas, la bonne humeur on peut choisir d’aller la chercher ! »


      Pour l’instant (et probablement pour de nombreuses années encore) il n’existe pas de traitement médicamenteux pour guérir ou prévenir la maladie d’Alzheimer. La seule aide possible pour ces malades repose sur l’humain, que ce soit leur entourage familial et amical, ou les professionnels qui vont s’occuper d’eux à domicile, à l’hôpital ou en institution. C’est pourquoi le point de vue et l’expérience des accompagnants sont fondamentaux. Il faut les écouter et les entendre. Appliquer leurs remarques. Même si parfois elles semblent en contradiction avec la doxa médicale ou les règles de bonnes pratiques. Très souvent c’est l’aidant qui a raison et le médecin ou le soignant qui a tort. Dans cette maladie, la connaissance des médecins est souvent proche de celle du polytechnicien qui étudie une puce (voir chapitre 3) !


      Chaque malade est différent, et l’évolution de cette pathologie varie beaucoup d’une personne à l’autre. Le secret, c’est l’observation et d’arriver à déchiffrer le sens caché dans un comportement qui au premier abord peut sembler incompréhensible, voire totalement absurde. Car le malade n’est pas fou. Simplement il n’arrive pas à exprimer ce qu’il ressent de manière claire et, en utilisant un mot pour un autre, ou en ayant une réaction d’énervement, il va facilement être catalogué comme opposant, agressif ou fugueur. Il faut donc arriver à décoder son comportement pour lui proposer une solution répondant à son attente. Même lorsqu’on ne comprend pas, il faut rester positif et zen (ce qui n’est pas toujours évident, car si le malade n’a pas conscience de la dangerosité de ses actes, l’aidant, lui, s’en rend parfaitement compte). Colette Roumanoff a un sens très développé de l’observation, de l’analyse et de la compréhension des comportements. Ce qui fait qu’elle est quand même assez exceptionnelle et atypique dans l’approche de cette maladie. Mais tous ses constats, toutes les astuces qu’elle a trouvées, sa façon de positiver la maladie, etc., tout cela est juste et c’est ce qu’elle partage d’une façon claire, simple, pratique et aussi avec beaucoup d’humour dans ce livre.


      Tous les thèmes importants sont abordés, comme les questions répétitives, l’alimentation, l’incontinence, la conduite automobile, le refus de soins, ou encore la question des médicaments et la place des neuroleptiques.


      Les solutions proposées sont simples mais demandent un important travail sur soi pour l’accompagnant : diversion, disparition, mensonge bienveillant, décompression, confiance, bienveillance, compliments, gentillesse, bonne humeur, sincérité, joie, bien-être, écoute, lâcher-prise, plaisir, dédramatiser… Le secret, c’est de s’adapter au malade et non l’inverse. Il faut toujours se souvenir que Alzheimer est une maladie de la mémoire et non de l’intelligence ou de l’esprit : les malades ne sont ni idiots ni fous !


      Voici un exemple, extrait de ce livre, de la façon d’analyser un comportement répétitif : « On était contrarié par quelque chose et on s’est laissé aller à des reproches : “Ça fait dix fois que je te dis où sont tes chemises ! Juste là, dans le placard, devant toi.” Le malade cherche une chemise, il ne cherche pas un placard, il a perdu le repère du placard, il ne voit pas à travers la porte du placard, il n’arrive pas à imaginer les chemises dans le placard. C’est justement cela sa maladie. »


      S’occuper d’une personne Alzheimer, c’est compliqué et cela ne va pas de soi. Il faut apprendre et comprendre, et lorsqu’on a son permis d’aidant il faut arriver à garder tous ses points. C’est cela qu’explique le livre de Colette Roumanoff. Elle va même jusqu’à proposer d’installer un sas de décompression à l’entrée des EHPAD ou des services, pour que les visiteurs et les soignants déposent leur stress avant de s’occuper des patients Alzheimer. Si on est stressé, le malade s’en rend compte et va nous renvoyer ce stress.


      Ce livre, petit par sa taille, est en fait un immense trésor pour comprendre les spécificités des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou de pathologies apparentées. Comprendre leurs réactions, c’est pouvoir mieux les aider au quotidien et diminuer ou même éviter les situations de crise. Alors, lisez ce livre et suivez les conseils de Colette Roumanoff !


       


      Si quelqu’un de votre famille est concerné par la maladie d’Alzheimer, lisez ce livre !


      Si vous êtes médecin ou soignant auprès de personnes Alzheimer, lisez ce livre !


      Si vous êtes directeur d’hôpital ou de maison de retraite (EHPAD), lisez ce livre !


      Si vous êtes ministre de la Santé, lisez ce livre !


    


    Dr Christophe TRIVALLE


    Chef de service SSR Alzheimer


    Hôpital Paul-Brousse (AP-HP), Villejuif


  









  


    AVANT-PROPOS


    

      Quand j’ai réalisé que mon mari avait la maladie d’Alzheimer, j’ai eu peur et j’ai été très angoissée. Pourtant, la première fois que je me suis trouvée en face d’un comportement étrange, j’ai eu de la chance. Il m’est apparu qu’il fallait faire machine arrière, afin de ne pas aggraver la situation. Puisque je ne comprends pas ce qui se passe, je ne sais pas quoi faire, alors je propose une tasse de thé, ce qui me permet de réfléchir. Ma deuxième chance, c’est que je suis metteur en scène, donc naturellement attentive aux émotions que les comédiens expriment dans leur corps et sur leur visage. Par la suite, je comprendrai que faire machine arrière et savoir décoder les émotions sont des atouts précieux pour avancer avec la pathologie.


      En mai 2009, le Docteur Drunat, qui suivait mon mari Daniel à l’hôpital Bretonneau, nous a demandé si nous voulions bien témoigner devant des étudiants et des soignants de notre manière d’aborder la maladie d’Alzheimer, dont il avait établi le diagnostic « probable » en 2006. Mon mari a choisi le titre de notre intervention : « Peut-on vivre heureux avec Alzheimer ? » On peut voir une vidéo de ce témoignage sur Dailymotion ; Daniel y explique comment il se repère avec le « ressenti corporel ».


      En septembre 2009, ma fille Valérie, comédienne et hypnothérapeute, a créé avec moi un site : Alzheimer-autrement.org. Ensuite, Daniel et moi avons été sollicités par Agevillage (les approches non-médicamenteuses) et par le Réseau Aloïs. J’ai commencé à donner des conférences seule et crée un blog (bienvivreavecalzheimer.com). Depuis 2010, j’anime des ateliers-théâtre pour les aidants, professionnels et familiaux. Récemment, j’ai déposé une marque pour ces ateliers BVAA qui proposent des exercices pratiques pour entrer en relation avec les personnes ayant des difficultés cognitives. Je poursuis toujours le même but : changer de regard sur Alzheimer, dédramatiser la maladie, améliorer le quotidien.


      Comme j’ai une compagnie de théâtre (crée en 1993), il nous a semblé, à Valérie et à moi, qu’une pièce sur Alzheimer permettrait de voir et de comprendre mieux qu’un discours ce nouveau regard sur la maladie. Ce projet a mûri pendant plusieurs années et, le 19 septembre 2014, nous avons créé La Confusionite, en présence de Daniel, dans la salle de théâtre de Bretonneau, où avait eu lieu notre intervention de 2009. Cette pièce, qui tourne un peu partout en France1, est un excellent outil pour illustrer cette autre approche de la maladie, qui nous a permis à Daniel et moi de vivre heureux. En octobre 2022, nous avons pu tourner le DVD de cette comédie pédagogique qui est maintenant disponible2.


       


      Le changement de regard que je m’efforce de répandre est une étape à la fois facile et difficile : c’est une nouvelle manière de regarder le malade, à qui l’on commence par donner de la considération alors que la société aujourd’hui l’ignore. Donner davantage d’attention à quelqu’un de fragile, le regarder avec bienveillance, est-ce si difficile ? Oui, car cela demande une sorte de révolution intime, la prise en compte de nouvelles valeurs, une importance donnée à des détails qu’on aurait autrement ignorés. C’est le malade qui nous apprend à prendre soin de lui. La dépendance qui va croissant ne supprime ni l’intelligence, ni les désirs. L’aidant devenu responsable du bien-être du malade ne doit pas perdre de vue son propre bien-être, ni ses propres désirs. Le secret, c’est de refondre l’emploi du temps de la journée en tenant compte également des intérêts de chacun.


      C’est un effort, et des efforts, en continu. Qu’est-ce qu’on gagne ? Un autre parcours de vie, qui pourrait bien aller chaque jour de petits bonheurs en petits (ou grands) bonheurs, au lieu de nous perdre dans un enchaînement interminable d’ennuis, de conflits et de problèmes insolubles. Tout le monde y gagne, vous, mais aussi le malade. Dans un environnement plus favorable, certaines de ses capacités « endormies » pourraient se réveiller, et sa vie devenir plus facile. Celle de son entourage aussi.


      Je le répète : il n’y a pas de recette miracle, mais un changement de regard qui passe par beaucoup d’actions quotidiennes. Si cela vous semble abstrait, regardez sur Youtube l’émission « Mille et une vies » du 21 septembre 2016, avec Frédéric Lopez. Vous y trouverez, je pense, une bonne illustration de ce changement de regard et d’attitude.


    


    Colette Roumanoff


  







1. ALZHEIMER, UN UNIVERS À DÉCOUVRIR


La maladie d’Alzheimer est vieille comme l’humanité. Les phénomènes qu’elle désigne sont connus depuis toujours, mais on ne la considère comme une « maladie » que depuis quelques dizaines d’années. Auparavant, on appelait cela « retomber en enfance », « perdre la tête ». Aujourd’hui, de telles expressions sont devenues politiquement incorrectes. Il est interdit d’infantiliser les malades. Ainsi, dans les structures adaptées, on empêche les soignants d’utiliser le prénom du malade1 alors que, dans certains cas, ce serait plus gentil pour eux ; ils se sentiraient mieux accueillis.

C’est révélateur de la manière ordinaire de prendre en charge cette maladie si particulière : en apparence, on « respecte la dignité du malade » ; en réalité, on lui impose notre vision en ignorant ses besoins fondamentaux. En réaction à un comportement qui nous déroute, nous cherchons d’abord à le normaliser. En voici une illustration :
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