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      La mission de la Fondation Ipsen est de transmettre la science à tous. Chaque jour, des milliers de scientifiques du monde entier s'efforcent d'améliorer la vie des gens. Pourtant, l'impact de leur travail sur le public, celui-là même qu’ils cherchent à aider, est parfois limité. Avec ses collaborateurs de classe mondiale, la Fondation Ipsen explique les avancées scientifiques aux personnes qui en ont le plus besoin.




      James A. Levine
MD, PhD, Professeur




      Fondation Ipsen, Président


    


  




  



     




     




     




     




     




    Vivre avec 
Alzheimer




    Votre Guide d’Aidant




     




     




     




     




     




    [image: ]


  




  

    Avant-Propos




    Avant-Propos




    Environ 44 millions de personnes dans le monde vivent avec la maladie d'Alzheimer. Chez les personnes âgées de 65 ans et plus, le nombre de personnes atteintes de la maladie est susceptible de doubler tous les cinq ans. Pour chaque malade, un à quatre membres de la famille deviennent des aidants naturels. Ne serait-ce que pour les États-Unis, en 2016, 16 millions de proches, membres de la famille ou amis, ont fourni 18 milliards d'heures d'aide non rémunérées aux personnes atteintes de démence. Les aidants des personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer éprouvent des difficultés émotionnelles, financières et physiques importantes. Environ un aidant naturel sur trois d'un malade déclare que sa santé s'est détériorée en raison de ces responsabilités.




    La mission de la Fondation Ipsen est de transmettre la science à tous. Chaque jour, des milliers de scientifiques du monde entier s'efforcent d'améliorer la vie des gens. Pourtant, l'impact de leur travail sur le public, celui-là même qu’ils cherchent à aider, est parfois limité. 




    Cet ouvrage représente les connaissances d'experts réunis par le National Institute on Aging, aux États-Unis, pour fournir des informations et un soutien aux aidants des personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer. Il est disponible aujourd'hui pour la première fois en français, sans frais, en format papier et électronique.




    Sincèrement,




    James A. Levine, MD, PhD, Professeur
Fondation Ipsen, Président
20 novembre 2019




    https://www.nia.nih.gov/health/alzheimers-disease-fact-sheet
https://www.alz.org/media/Documents/alzheimers-facts-and-figures-infographic-2019.pdf
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Introduction





    Beaucoup de personnes âgées oublient le nom d'une personne ou égarent des choses de temps à autre. Ce type d’oubli est normal. Mais, oublier comment rentrer chez soi, se perdre dans des endroits bien connus, ou poser des questions encore et encore, peuvent être des signes d’un problème plus grave. La personne peut avoir la maladie d'Alzheimer (MA). C'est une maladie du cerveau qui commence lentement et s'aggrave avec le temps.




    Si vous vous occupez d'une personne atteinte de la maladie d'Alzheimer, vous pouvez ressentir des sentiments différents. Parfois, prendre soin de la personne malade vous fait du bien parce que vous lui apportez amour et réconfort ; d'autres fois, cela peut être accablant. De plus, chaque jour apporte de nouveaux défis. D’ailleurs, vous ne vous rendez peut-être même pas compte de tout ce que vous endossez parce que les changements peuvent se produire lentement sur une longue période de temps.




    Ce guide s'adresse aux personnes qui prennent soin de certains membres de leur famille, ou d'autres personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer à la maison ; il vous aidera à :




    •Comprendre comment la MA change une personne.




    •Apprendre à faire face à ces changements.




    •Aider la famille et les amis à comprendre la MA.




    •Préparer l’avenir.




    •Rendre votre maison plus sûre pour la personne atteinte de la MA.




    •Gérer les activités quotidiennes comme manger, se laver, s’habiller, et prendre soin de son apparence.




    •Prendre soin de soi.




    •Obtenir de l’aide pour soigner.




    •Découvrir des sources utiles, telles que des sites internet, des groupes de soutien, des agences ou associations et des centres d’accueil de jour.




    •Choisir un établissement de soins à plein temps pour la personne atteinte de la MA si nécessaire.




    •S’informer sur les comportements courants et les problèmes médicaux des personnes atteintes de la MA et sur certains médicaments pouvant aider.




    •Faire face au stade avancé de la MA.


  




  

    
Comprendre la maladie 
d'Alzheimer





    Parfois, vous pouvez avoir l’impression que vous ne savez pas comment prendre soin de la personne atteinte de la MA. Chaque jour peut apporter des défis différents. En savoir plus sur la maladie d'Alzheimer peut vous aider à comprendre et à faire face à ses défis.




    La maladie d'Alzheimer est une maladie du cerveau qui provoque la mort d’un grand nombre de cellules cérébrales. Cela affecte la capacité d'une personne à se souvenir des choses, à penser clairement, et à réfléchir correctement. Les médecins ne savent pas quelles sont les causes de la maladie. Ils savent que, la plupart du temps, elle commence après l'âge de 60 ans.




    Que se produit-il lorsqu'une personne est atteinte de la maladie d’Alzheimer ?




    La maladie d'Alzheimer commence souvent lentement. En fait, certaines personnes ne savent pas qu'elles l’ont. Elles attribuent leurs problèmes de mémoire à leur âge. Cependant, au fil du temps, ceux-ci deviennent plus sérieux.




    Les personnes atteintes ont de la difficulté à faire des activités de tous les jours comme conduire une voiture, préparer un repas ou payer des factures. Elles peuvent se perdre facilement et même trouver déroutantes des choses simples. Certaines personnes deviennent inquiètes, irascibles, ou violentes.




    Quand la maladie s'aggrave, la plupart des personnes atteintes ont besoin de quelqu'un pour prendre soin de tous leurs besoins, y compris l'alimentation et la toilette. Certaines personnes atteintes d'Alzheimer vivent à la maison avec un aidant ; d'autres vivent dans des logements avec assistance ou dans un centre de soins.




    Quels sont les signes de la maladie d'Alzheimer ?




    Il est important de connaître les signes de la maladie d'Alzheimer. Si vous les identifiez, vous pouvez obtenir de l'aide immédiatement. En voici une liste non exhaustive :




    Premiers signes




    •Avoir du mal à se souvenir de choses.




    •Poser les mêmes questions encore et encore.




    •Éprouver de la difficulté à payer les factures ou à résoudre des problèmes mathématiques simples.




    •Se perdre.




    •Perdre des choses ou les placer dans des endroits étranges.




    Signes tardifs




    •Oublier comment se brosser les dents ou se coiffer.




    •Être perdu dans le temps, l’espace ou face aux personnes.




    •Oublier le nom de choses communes comme un bureau, une maison ou une pomme.




    •Errer loin de chez soi.




    Déficience cognitive légère




    Certaines personnes âgées ont une maladie appelée déficience cognitive légère, ou DCL. Elle peut être un signe précoce de la maladie d'Alzheimer. Mais, une personne souffrant de DCL ne souffrira pas nécessairement de la maladie d'Alzheimer. Les personnes atteintes de DCL peuvent toujours prendre soin d'elles-mêmes et faire des activités normales. Les problèmes de mémoire liés à la DCL peuvent inclure un, ou une :




    •Perte fréquente des choses.




    •Oubli d'aller à des événements ou à des rendez-vous.




    •Plus de difficulté à trouver des mots que d'autres personnes du même âge.




    

      Si vous avez une DCL, il est important de consulter votre médecin, ou un spécialiste, tous les 6 à 12 mois. Demandez-lui de vérifier l’état de votre mémoire et la manière dont vous réfléchissez.


    




    Quelles sont les autres causes des troubles de la mémoire ?




    Certains problèmes de santé, ou de comportement, engendrent une confusion et des oublis. Les signes peuvent ressembler à la maladie d'Alzheimer, mais ils sont, en réalité, causés par d'autres problèmes et peuvent être la source de graves troubles de mémoire, comme suit :




    •Mauvaise réaction à certains médicaments.




    •Problèmes émotionnels comme la dépression.




    •Ne pas manger assez d'aliments sains.




    •Carence de vitamines et de minéraux dans votre corps.




    •Boire trop d'alcool.




    •Présence de caillots de sang ou de tumeurs dans le cerveau.




    •Blessure à la tête, comme une commotion cérébrale lors d'une chute ou d'un accident.




    •Problèmes de rein, du foie ou de la thyroïde.




    Ces problèmes de santé sont graves et doivent être traités. Après traitement, la confusion et les oublis devraient disparaître.




    

      Les différences entre la maladie d'Alzheimer et le vieillissement normal 

Utilisez le tableau ci-dessous pour vous aider à comprendre les différences entre la maladie d'Alzheimer et les signes de vieillissement normal.




      

        

          



          

        



        

          

            	

              La maladie 
d'Alzheimer


            



            	

              Le vieillissement 
normal


            

          




          

            	

              Porter des mauvais jugements et prendre des mauvaises décisions très souvent.


            



            	

              Prendre une mauvaise décision de temps en temps.


            

          




          

            	

              Difficultés à s’occuper de ses factures mensuelles.


            



            	

              Manquer un paiement mensuel.


            

          




          

            	

              Perdre la notion de la date ou de la période de l'année.


            



            	

              Oublier la date et s'en souvenir plus tard.


            

          




          

            	

              Difficulté à avoir une conversation.


            



            	

              Parfois oublier le bon mot à utiliser.


            

          




          

            	

              Égarer souvent des objets et être incapable de les retrouver.


            



            	

              Perdre des choses de temps en temps.


            

          


        

      


    




    Quand devriez-vous voir votre médecin ?




    Si vous ou quelqu'un dans votre famille pense que les oublis entravent le fonctionnement du quotidien, il est temps de consulter un médecin. Voir ce dernier à l’apparition des problèmes de mémoire peut aider à savoir ce qui cause les oublis. Si la personne est atteinte, un diagnostic précoce de la maladie donne plus de temps pour organiser le traitement et les soins.




    Votre médecin, ou un spécialiste, peut faire les choses suivantes pour savoir si une personne a la maladie d'Alzheimer :




    •Réaliser un examen médical.




    •Lui poser des questions sur la santé de sa famille.




    •Lui demander à quel point elle réussit à réaliser les choses du quotidien comme conduire, faire des courses, ou payer des factures.




    •Parler avec quelqu'un de la famille au sujet de ses problèmes de mémoire.




    •Tester sa mémoire, sa capacité à compter, à résoudre des problèmes et ses compétences linguistiques.




    •Vérifier son sang et ses urines, 
et faire d'autres tests médicaux.




    •Prescrire un scanner cérébral.




    Les stades de la MA et leur signification




    La maladie d’Alzheimer comprend trois stades principaux : léger (parfois appelé stade précoce), modéré et grave (parfois appelé stade avancé). Comprendre ces étapes peut vous aider à anticiper. Vous trouverez des informations sur la résolution des problèmes de comportement souvent observés à chaque étape de la MA à partir de la page 19.




    Maladie d’Alzheimer légère




    Au cours du premier stade de la maladie d'Alzheimer légère, les personnes ont souvent une perte de mémoire et de légers changements dans leur personnalité. Ils peuvent oublier des événements récents ou les noms de personnes ou de choses familières. Ils ne seront peut-être plus en mesure de résoudre des problèmes mathématiques simples. Les personnes atteintes de la MA légère perdent aussi lentement leur capacité à anticiper et à s'organiser. Par exemple, elles peuvent avoir du mal à faire une liste de courses et trouver des articles dans le magasin.




    Maladie d’Alzheimer modérée




    C'est le stade intermédiaire de la MA. La perte de mémoire et la confusion deviennent plus évidentes. Les personnes ont plus de difficulté à s'organiser, anticiper et suivre les instructions. Elles peuvent avoir besoin d'aide pour s'habiller et commencent à avoir des problèmes d'incontinence. Cela signifie qu'elles ne peuvent plus contrôler leur vessie et/ou leurs intestins. Les personnes atteintes de la MA à un stade modéré peuvent avoir du mal à reconnaître les membres de leur famille et leurs amis. Elles peuvent ne pas savoir où elles se trouvent, ne pas connaître la date du jour ou de l’année en cours. Elles peuvent également manquer de jugement et commencer à errer. Par conséquent, les personnes atteintes de la MA modérée ne doivent pas rester seules. Elles peuvent devenir agitées et commencer à répéter des mouvements tard dans la journée. En outre, elles peuvent avoir du mal à dormir. Les changements de personnalité peuvent devenir plus sérieux. Les personnes atteintes de la MA modérée peuvent être menaçantes, accuser d’autres de voler, jurer, donner des coups de pied, frapper, mordre, crier, etc.




    Maladie d’Alzheimer grave




    C’est le dernier stade de la maladie d’Alzheimer et se termine par le décès de la personne. La MA sévère est parfois appelée MA à un stade avancé. À ce stade, les personnes ont souvent besoin d'aide pour répondre à tous leurs besoins quotidiens. Elles peuvent ne pas être capables de marcher ou de s'asseoir sans aide. Elles peuvent ne pas être en mesure de parler et, souvent, ne pas reconnaître les membres de la famille. Elles peuvent avoir du mal à avaler et refuser de manger.




    Y a-t-il des traitements pour la maladie d’Alzheimer ?




    Il y existe des médicaments qui peuvent traiter les symptômes de la maladie d'Alzheimer, mais il n'y a pas de remède. La plupart de ces médicaments fonctionnent mieux pour les gens étant au stade précoce ou intermédiaire de la maladie. Par exemple, ils peuvent empêcher l’aggravation de la perte de mémoire pendant un certain temps. D'autres médicaments peuvent vous aider si vous avez de la difficulté à dormir, des inquiétudes ou êtes déprimé. Néanmoins, tous ces médicaments peuvent avoir des effets secondaires et peuvent ne pas être efficaces pour tout le monde.




    Qu’en est-il de la recherche sur la maladie d'Alzheimer ?




    Les chercheurs font des études avec des personnes qui ont différents types de problèmes de mémoire pour trouver de meilleures façons de traiter la maladie. Ils cherchent également comment prévenir au mieux la maladie d'Alzheimer, la ralentir, et réduire ses symptômes.




    Les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer, de DCL, ou ayant des antécédents familiaux liés à la maladie d'Alzheimer, peuvent être en mesure de prendre part à des essais cliniques, un type d'étude de recherche. Des personnes en bonne santé, sans problème de mémoire et sans antécédents familiaux liés à la maladie d'Alzheimer, peuvent également être en mesure de prendre part à des essais cliniques.




    Participer à un essai clinique, ou à d'autres études de recherche, est un moyen de contribuer à la lutte contre la maladie d'Alzheimer (voir page 90).
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