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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. Là-dessus, tout le monde est d’accord. Comment y arriver ? C’est toute la question.
Colette Roumanoff est devenue experte dans l’art de dédramatiser la maladie d’Alzheimer. Avec des exemples nombreux, précis et très concrets, elle explique comment, en s’attachant à comprendre et 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. Et surtout continuer à vivre avec un nouvel objectif : mettre la bonne humeur au menu de chaque jour.
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Biographie de l’auteur :
Colette Roumanoff Diplômée de Sciences Po, auteur et metteur en scène, elle a accompagné au quotidien son mari pendant dix ans. Elle partage son expérience et sa démarche lors de conférences et avec la pièce La Confusionite, créée en 2014. Elle est déjà l’auteur du Bonheur plus fort que l’oubli (Michel Lafon 2015 ; Points 2016), a créé en 2009 le site Alzheimer-autrement.org et anime le blog Bienvivreavecalzheimer.com depuis 2013.
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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
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