déclarant : “Personne ne peut m'aider. Il (ou
elle) n'accepte que moi”. La présence per-
manente aux cbtés de la personne malade
est épuisante pour I'aidant familial qui doit
assurer une surveillance continue. Cet épuise-
ment conduit souvent I'aidant & prendre en
urgence des décisions mal préparées d'hos-
pitalisation ou d’'entrée en institution.

L'aidant principal doit donc veiller & organiser
un partage des responsabilités et des charges
avec son enfourage et avec les profession-
nels. En effet, I'isolement est autant préjudi-
ciable a I'aidant qu'd la personne malade. |l
est donc trés important de réfléchir & un par-
tage des responsabilités et des charges.

L'information, le soutien des groupes, I'ap-
prentissage des techniques d'aides quotfi-
diennes, améliorent et prolongent le maintien
a domicile.

Le soutien
des associations de famille

Les associations organisées par des bénévo-
les et présentes dans chaque département
recoivent et proposent aux personnes mala-
des et a leur famille :

- Des permanences ou I'on pourra les écou-
ter, les informer, les orienter.

- Des conférences-débats ou interviennent
des experts professionnels.

- Des groupes de soutien psychologique ani-
més par des psychologues.

- Des groupes de partage d'expériences,
de convivialité et de loisirs.

- Des séjours de vacances adaptés.

- Des haltes-relais.

—
A4
Consultez nos autres fiches pratiques :

- Attitudes et comportements & adopter

- Communiquer avec la personne malade

- Difficultés cognitives : comment réagir 2

- L'agressivité

- Les cycles de soutien

- Maladies apparentées a la maladie
d'Alzheimer

Votre association locale

France Alzheimer

et Maladies Apparentées
Union nationale des associations Alzheimer
21, boulevard Montmartre - 75002 Paris

0 811 112 112 (coit d’un appel local)

www.francealzheimer.org

France Alzheimer, 2008
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FICHES PRATIQUES

La
prise en charge

par
les familles

ASSOCIATION
FRANCE ALZHEIMER®
www.francealzheimer.org

Un malade, c'est toute une famille qui a besoin d'aide



Les besoins
de la famille

Les besoins de la famille vont évoluer avec le
développement de la maladie d'Alzheimer.
Les symptdmes se présentent de maniere in-
sidieuse. Les proches ne prennent conscience
de la maladie qu'avec la répétition des inco-
hérences. Il est préférable de se rendre dans
un Centre de consultation mémoire ou un ser-
vice de neurologie pour établir un diagnostic.
Une équipe pluridisciplinaire peut y effectuer
un bilan complet et prescrire un fraitement
personnalisé. A défaut, les proches peuvent
accompagner la personne malade chez un
neurologue ou un gériatre afin d'obtenir un
diagnostic.

Lorsque la maladie retentit sur la vie quoti-
dienne, les proches doivent rechercher des
renseignements sur son évolution et sur les
moyens pratiques pour y faire face. Les trou-
bles vont affecter les activités les plus élémen-
taires de la personne malade telle que la toi-
lette. Il est ainsi nécessaire de recourir d une
aide soignante des que la personne malade
est fributaire d'une assistance. L'enfourage
ne doit pas attendre une détérioration de la
relation avec la personne malade pour faire
appel a des spécialistes. Les ergothérapeutes,
les ortophonistes ou les kinésithérapeutes peu-
vent également apporter une aide personna-
lisée. Ainsi, I'ergothérapeute veillera a ce que
I'aménagement du domicile de la personne
malade soit adapté a ses nouveaux besoins.

Les proches doivent aussi s'informer sur les dif-
férents services d'aide a domicile, les accueils
de jour et les accueils temporaires. Il est par
ailleurs nécessaire de se renseigner sur les im-
plications administratives, sociales, financiéres
et juridiques de la maladie. Les associations
départementales France Alzheimer peuvent
assister les familles dans leur quéte d'informa-
tions. A défaut, I'entourage peut s'adresser a

des centres locaux d'information et de coor-
dination gérontologique (CLIC). Les assistan-
tes sociales peuvent nofamment frouver des
financements comme I'Allocation Personnao-
lisée d'Autonomie et assurer la coordination
des aides.

Les proches ont besoin d’'informations facili-
tant la compréhension des comportements
dela personne malade. ll est particulierement
important de saisir la cause d'une agitation
pour adapter son attitude & la personne.
L'entourage peut ainsi I'apaiser en lui propo-
sant de centrer son attention sur I'accomplis-
sement d'une t&che simple. Les formations
dispensées aux aidants familiaux favorisent
I'apprentissage de nouvelles conduites &
adopter selon les froubles. Un comportement
inadapté peut en effet affecter directement
la personne malade. La surprotection entrai-
ne ainsi une perte plus rapide d'autonomie
mais une exigence trop élevée déclenche
des troubles du comportement difficiles a
surmonter.

Les groupes de soutien psychologique ras-
semblant des familles concernées par la ma-
ladie peuvent apporter une aide. lIs favori-
sent |I'expression des sentiments et le partage
des expériences afin de briser I'isolement de
I'aidant principal.

La vie au domicile familial des personnes
malades est une réalité, puisque prés de 60%
des familles accompagnent leur parent a
domicile.

La tolérance
aux troubles du comportement

Elle dépend :

o relativement peu du stade de la maladie
mais davantage des symptdmes exprimés
par le malade,

o de la qualité de la relation antérieure du
couple ou des parents/enfants (parent/fille
le plus souvent),

o des capacités de I'aidant a s'adapter et
a mettre en place des stratégies d'aide,

o de la qualité des ressources extérieures
qu'elles soient informelles (famille, amis, voi-
sins, relations sociales) ou formelles (en fai-
sant appel aux différents services sociaux
et d'aide).

Le role
de I'aidant familial

La maladie d’'Alzheimer n'est pas la ma-
ladie d'une seule personne. Elle affecte
I'entourage dans sa globalité et plus parti-
culierement les personnes directement im-
pliquées dans I'acte de soin. Or ces soins
sont généralement assurés par une seule
personne issue de I'entourage familial : le
conjoint ou un enfant. L'accompagne-
ment d'une personne malade représente
alors une tache épuisante qui mobilise cet
aidant 24 heures sur 24.

Les aidants familiaux constituent un groupe
“d risques” en terme de santé. Il peuvent
étre considérés comme des malades po-
tentiels, développant des pathologies de
stress et de surmenage. La famille doit pren-
dre en compte ses besoins et ses limites, et
faire davantage appel aux services médi-
caux et sociaux. L'assistance de ces servi-
ces permet ainsi de soulager la personne
malade et I'aidant familial des le début de
la dépendance.

L'aidant principal doit s'autoriser a faire ap-
pel aux professionnels et a son entourage
afin d'étre soutenu dans I'accompagne-
ment de la personne malade. Il se sent sou-
vent investi d'une mission qu'il exprime en



