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malade et I'aidant familial dés le début de la
dépendance.

L'aidant principal doit s'autoriser & faire ap-
pel aux professionnels et & son entourage afin
d'étre soutenu dans I'accompagnement de
la personne malade. Il se sent souvent inves-
ti d'une mission qu'il exprime en déclarant :
“Personne ne peut m’aider. Il (ou elle) n'ac-
cepte que moi”.

La présence permanente aux cotés de la
personne malade est épuisante pour I'aidant
familial qui doit assurer une surveillance conti-
nue. Cet épuisement conduit souvent I'aidant
d prendre en urgence des décisions mal pré-
parées d'hospitalisation ou d'entrée en insti-
tution.

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 & I'aidant qu'd la personne malade. i
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 quoti-
diennes, améliorent et prolongent le maintien
a domicile.

‘ La prise en charge par les famill 1

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

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

- Des conférences-débats ou interviennent
des experts professionnels.

- Des formations a I'attention des aidants fa-
miliaux pour les aider & faire face.

- 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.
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Un malade, c'est toute une famille qui a besoin d'aide
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Les besoins de la famille vont évoluer avec le
développement de la maladie d'Alzheimer.
Les symptdmes se présentent de maniéere 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 traitement
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 surla vie quotidien-
ne, les proches doivent rechercher des rensei-
gnements sur son évolution et sur les moyens
pratiques pour y faire face. Les troubles vont
affecter les activités les plus élémentaires de
la personne malade telle que la toilette. Il est
ainsi nécessaire de recourir & une aide soi-
gnante dés que la personne malade est tribu-
taire d'une assistance.

L'entourage ne doit pas attendre une détério-
ration de la relation avec la personne malade
pour faire appel d des spécialistes. Les ergo-
thérapeutes, les ortophonistes ou les kinésithé-
rapeutes peuvent également apporter une
agide personnalisée. Ainsi, I'ergothérapeute
veillera d ce que I'aménagement du domi-
cile 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
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assister les familles dans leur quéte d'informa-
tions. A défaut, I'entourage peut s'adresser &
des centres locaux d'information et de coor-
dination gérontologique (CLIC). Les assistan-
tes sociales peuvent notamment trouver des
financements comme I' Allocation Personna-
lisée d'Autonomie et assurer la coordination
des aides.

Les proches ont besoin d'informations facili-
tant la compréhension des comportements
de la personne malade. Il est particuliere-
ment important de saisir la cause d'une agi-
tation pour adapter son attitude a la per-
sonne. L'enfourage peut ainsi I'apaiser en lui
proposant de centrer son attention sur I'ac-
complissement d'une tGche simple.

Les formations dispensées aux aidants fami-
liaux favorisent I'apprentissage de nouvelles
conduites d adopter selon les troubles. Un
comportement inadapté peut en effet af-
fecter directement la personne malade. La
surprotection entraine ainsi une perte plus
rapide d’'autonomie mais une exigence trop
élevée déclenche des troubles du compor-
tement difficiles & surmonter.

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

Elle dépend :

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

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

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

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).

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
“a 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

22/01/2010 15:49:18 ‘



