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

Ce livre apporte aux proches de malades Alzheimer des
solutions concrétes 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 I'on aime puisse vivre le plus
longtemps possible chez lui. Elle conseille les proches fragilisés
par "épreuve dans la gestion et la prévention des conflits et
propose un carnet d'adresses et de ressources.

Christiane Brison a été infirmiéere, éducatrice spécialisée aupres de
jeunes enfants et assistante de vie auprés de personnes Alzheimer.
Pendant quinze ans, elle a été responsable d'un service de plus de
80 assistantes de vie spécialisées dans laccompagnement des
malades Alzheimer.
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PREFACE

de Judith Mollard-Palacios,
psychologue clinicienne

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

Mais l'apparition et linstallation d’une maladie neuro-
cognitive évolutive comme la maladie d’Alzheimer chez un
membre d’une famille, génére obligatoirement une situation de
crise et I'oblige a s'adapter aux changements successifs, notam-
ment a celui des roles. Ce qui peut provoquer des dissensions, des
frictions, des divergences de point de vue sur le devenir de la per-
sonne malade et faire émerger des conflits et rivalités anciennes.

De plus, le syst¢tme familial avec I'évolution des troubles
qui entraine 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-méme en état de vulnérabilité et d’instabilité.
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Les auxiliaires de vie sociale vont étre les premiéres a fran-
chir I'intime du domicile. Lintimité marque une frontiére entre
deux réalités : intérieure et extérieure, ordre personnel et social,
domaine privé et public. Cette frontiere, il est nécessaire de
lidentifier pour lui donner une forme qui sera propre a chaque
personne, et qui ne pourra étre respectée que si elle est nommée
et reconnue par chacun.

Il faut que la famille — ou plus souvent le couple — soit prét
a cette accueil du dehors, sans le vivre comme une intrusion, et
méme une menace si le professionnel est percu comme celui qui
vient souligner une situation d’échec, « prendre la place », entrai-
nant alors un rapport de rivalité.

La situation d’aide favorise parfois une relation d’interdé-
pendance ou la personne malade devient aussi nécessaire a son
proche aidant que celui-ci est indispensable a 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 I'aidant familial aux proposi-
tions d’aide.

Dans ce climat, la relation de confiance avec le profession-
nel du domicile va peiner a s’instaurer, chacun risque de camper
dans des positions défensives. Pour a I'inverse initier un rapport
en complémentarité, il est préférable de définir le bon moment
de cette coopération et d’introduire les aides de fagon 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’Al-
zheimer est une maladie qui attaque le lien. La personne malade
peut s’éloigner affectivement de son proche, ne plus le nommer,
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voire ne plus le reconnaitre, et sattacher a d’autres figures suffi-
samment bonnes, présentes a ses cOtés.

En passant le relais & des professionnels on prend alors le
risque de faire disparaitre définitivement le lien qui nous atta-
chait encore a lui, méme si ce lien n'existe parfois que dans la
souffrance.

Il est ainsi extrémement important que la présence de 'ai-
dant professionnel soit un soutien de la relation entre le malade
et son proche, et non une menace, et que celui-ci soit attentif a ce
qui fait 'intime du couple.

Il est également indispensable d’outiller les aidants fami-
liaux 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. Clest ce
que propose cet ouvrage qui aborde de facon tres concrete, et avec
des témoignages, la réalité du quotidien et les ajustements néces-
saires a la relation d’aide.

Une relation d’aide complexe engage le proche et le profes-
sionnel sur de nombreuses années et les implique psychiquement
et émotionnellement. Elle peut aussi agir comme un soutien
identitaire a 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

Clestle hasard qui m’a mise au contactdelamaladie d’Alzheimer.
La mere d’'une de mes amies était atteinte de cette maladie et rejetait
toutes les assistantes de vie! que sa fille recrutait pour l'aider a s'oc-
cuper de sa maman. Aucune ne trouvait grice a ses yeux. En dernier
recours, mon amie fit appel & moi et me présenta sa mere, Adrienne.
Ma frimousse, je ne sais pour quelle raison, lui plut, et le voyage com-
menga. Il dura sept années, au cours desquelles j’ai partagé le quoti-
dien de cette femme : lever, toilette, repas, ménage, sorties, loisirs. ...

A travers les comportements singuliers d’Adrienne, ’ai décou-
vert la maladie et me suis adaptée, avec plus ou moins de succes,
a ce que j'observais : troubles de la mémoire, désorientation, atti-
tudes de refus, anxiété, agressivité, volonté farouche de décider par
soi-méme, perte de la capacité a réaliser des gestes usuels, désarroi,
incontinence, problémes moteurs, etc. Ma formation d’infirmiére
et d’éducatrice spécialisée me facilitait la tAche ; je n’avais pas peur
des réactions parfois étranges et déroutantes d’Adrienne. Son huma-
nité me touchait, ainsi que son humour, sa gentillesse et sa simpli-
cité. Je I'ai accompagnée jusqu’a la fin. J’ai traversé avec elle toutes

1. Voir chapitre 3.
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les étapes de cette maladie, jusquau moment de son déces. Plus
tard, apres de nouvelles interventions aupres d’autres personnes, je
suis devenue responsable d’un service accompagnant pres de cent
patients atteints de la méme 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 ’hommes mais aussi d’épouses et de maris, d’enfants,
d’amis, d’assistantes de vie qui, au cceur de cette douloureuse
maladie, partagent le destin des personnes malades.

A qui ce livre s’adresse-t-il ?

Cet ouvrage est destiné principalement aux aidants fami-
liaux, 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, sou-
vent, 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 aupres des
personnes malades, et pour les autres professionnels de terrain
(aides-soignantes, infirmieres, kinésithérapeutes).

Mon objectif est de vous apporter une aide concréte. A par-
tir du récit de situations vécues, vous trouverez des réponses pra-
tiques aux questions que vous vous posez et vous approcherez au
plus pres les souffrances, les errances, les joies et les chagrins, les
larmes et les instants de grice de ces étres bouleversés — et, tres
souvent, bouleversants.

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



INTRODUCTION

Avec pres de 900 000 cas en France!, la maladie d’Alzhei-
mer 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, inquicete. Cette
pathologie nous interpelle car elle rend difficile la communica-
tion avec les patients, du fait de leurs déficiences cognitives. Elle
nous oblige & revisiter notre mode de communication, a changer
notre regard sur les personnes concernées pour les accompagner
le mieux possible.

Une épreuve a 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 I'annonce d’un diagnostic ne laissant actuel-
lement aucun espoir de guérison, démunis, ne sachant trop a qui
sadresser pour obtenir des aides, conjoints et enfants gérent au
pied levé cette épreuve, avec une bonne volonté indéniable et un

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.



