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  Préface


  Jacques Selmès,

  Directeur de collection

  


  Chaque année qui passe, notre espérance de vie augmente de 4 mois.

  C'est dire que le vieillissement de la population, dans les pays industrialisés, est un phénomène qui prend, chaque jour, plus d'ampleur.

  Les personnes âgées de plus de 65 ans sont victimes de maladies chroniques, surtout neurodégénératives, qui leur imposent une modification profonde de leur mode de vie.

  La maladie d'Alzheimer en est une. La maladie de Parkinson, une autre.


  Or le malade n'est pas la seule victime. Il est habituellement inséré dans un noyau familial qui, lui aussi, doit faire face à une vraie rupture dans la vie de ses différents membres.

  L'aidant principal, bien sûr. C'est-à-dire la personne, en général le membre le plus proche de la famille, qui va organiser la prise en charge à mesure que le malade perd son autonomie, prendre les décisions, construire un réseau de soutien pour l'aider dans sa tâche de tous les jours. Dans les couples, c'est le conjoint. Et quand le malade est seul, ce sont ses enfants. Les autres membres de la famille n'échapperont pas aux répercussions de la maladie.

  C'est pour eux que l'éditeur John Libbey a créé la collection des « Guides pratiques de l'aidant ».


  Pour les informer de ce qu'est chacune de ces maladies, pour leur donner les moyens de les affronter et leur proposer des solutions pratiques pour résoudre les problèmes qu'ils auront à surmonter.

  Ces guides ne sont pas faits pour être lus comme un roman, de la première à la dernière page. En consultant le sommaire, vous trouverez facilement la ou les situation(s) que vous vivez et les conseils pour y faire face.

  Vous trouverez aussi toutes les informations pratiques (adresses, téléphones, sites Internet...) pour contacter les organisations susceptibles de vous aider.


  Le succès des quatre premiers guides consacrés aux différents aspects de la maladie d'Alzheimer montre l'intérêt du public pour ce type d'informations et la nécessité d'avoir, à portée de la main, un guide de référence tout au long de l'évolution de la maladie.


  Lorsque la maladie est comprise, lorsque les stratégies d'action sont connues, lorsque les répercussions émotionnelles sont maîtrisées, la qualité de vie de tous, malade, aidant et entourage, est améliorée. C'est le but de chaque ouvrage de la collection, qui reflète la longue expérience des auteurs et leur contact permanent avec les malades et leurs familles.


  PARTIE 1: LE « B.-A. BA » DE LA MALADIE


  1 - Les questions générales sur la maladie


  
    • Qu'est-ce que la maladie d'Alzheimer?


    • Est-ce une démence?


    • Qui est touché?


    • Comment la maladie commence-t-elle?


    • Que va-t-il se passer demain... et après-demain?


    • Quelles sont la ou les cause(s) de la maladie?


    • Quelles sont les idées reçues les plus courantes?


    • Et si ce n'est pas un Alzheimer...?


    • Et si la maladie commence avant 60 ans?

  


  « Quand ma mère a commencé à avoir des problèmes avec sa mémoire, on n'y a pas fait attention, ni mon père, ni mes sœurs, ni moi. Notre grand-mère avait déjà été pareille et ça nous paraissait normal avec l'âge. Ma mère a 76 ans. C'est une personne âgée... et elle souffre les petits malheurs d'une personne de son âge. Même quand elle restait dans son fauteuil sans rien faire, on croyait qu'elle était simplement fatiguée.

  Ce qui a attiré l'attention de mon père, c'est la tarte aux pommes. Tous les dimanches, on se réunit chez eux et ma mère fait une délicieuse tarte aux pommes. C'est son plat. Il y a trois semaines, elle nous a accueillis en larmes: “J'ai raté ma tarte!”. Papa nous a expliqué qu'elle ne se souvenait plus des quantités pour faire la pâte. Les mains dans la masse, elle s'était arrêtée pour se mettre à pleurer: “Jean, je ne sais plus où j'en suis!”.

  Là, on a pris la décision de l'emmener chez le médecin. »


  


  Qu'est-ce que la maladie d'Alzheimer?


  ■L'image qu'en a le public


  Longtemps considérée à tort comme un effet naturel du vieillissement et ignorée par les médecins, les décideurs politiques et le grand public, la maladie d'Alzheimer est maintenant une maladie dont tout le monde a entendu parler, ne serait-ce que par la presse. Malheureusement, l'image que cette dernière en véhicule est parfois catastrophiste (fugues, errances, disparition, euthanasie, etc.), ce qui en exacerbe la crainte.


  Ce que les médias en disent se borne la plupart du temps aux éventuelles causes et aux hypothétiques traitements, dont certains sont complètement surréalistes, comme le venin d'une araignée amazonienne.


  Rien n'est dit des besoins et des sentiments de la personne qui en est affectée et qui rencontre des difficultés à les exprimer. Le changement d'identité du malade apparaît ainsi comme une vraie « mort sociale ».


  Un amalgame est aussi fait entre pertes de mémoire, même banales, et Alzheimer, amenant fréquemment à consulter son médecin pour lui poser la fameuse question: « Docteur, est-ce que je commence un Alzheimer? »


  Les personnes qui n'ont pas vécu directement cette situation perçoivent souvent le malade comme « repoussant ».


  En fait, on ne peut pas considérer la maladie et ses répercussions sans évoquer d'abord le « regard des autres » sur le malade et sur son aidant.


  Le malade suscite une gêne certaine chez ceux qui le côtoient: on ne le comprend pas, on ne sait pas quoi lui dire, on craint un comportement social inhabituel, on se rend compte qu'il n'est plus comme avant... et on évite de revenir. La maladie d'Alzheimer porte encore en elle le stigma de l'exclusion sociale.


  Il est indispensable d'améliorer la compréhension du public vis-à-vis de l'Alzheimer, ce qui aidera à améliorer la qualité de vie des malades et de ceux qui les soignent et rendra la société plus tolérante vis-à-vis de ces personnes aux comportements souvent perturbants.


  
    
      	
        CONSEILS :

        • N'hésitez pas à dire aux autres que votre proche a une maladie d'Alzheimer. Le mot « Alzheimer » est tombé dans le domaine public. Les gens savent ce qu'est cette maladie. Cela vous aidera beaucoup surtout si votre proche manifeste en public un comportement incohérent.

        • Informez le personnel médical auquel votre proche peut avoir à faire. Comme toutes les personnes âgées, il peut avoir besoin de soins pour sa tension, son diabète, son arthrose... Mentionnez systématiquement sa maladie aux professionnels qui le prendront en charge.

      
    

  


  ■La définition de l'OMS


  La maladie d'Alzheimer a été décrite il y a plus de 100 ans.


  L'allongement de la durée moyenne de vie, en France et dans les pays industrialisés, entraîne une forte augmentation du nombre de malades. Selon l'estimation des experts, leur nombre serait actuellement de l'ordre de 850 000. Il est prévu qu'il double tous les 20 ans.


  Combien de nouveaux malades par an?

  On estime que près de 225 000 nouveaux cas apparaissent chaque année en France. Cette maladie a donc un fort impact sur la société.


  La maladie d'Alzheimer est la forme de démence la plus fréquente (60 à 70 % des cas).


  Elle se traduit tout d'abord par des pertes de mémoire, des oublis qui concernent les faits récents et, le plus souvent, les détails de la vie quotidienne. Le malade ne se rappelle plus qui est venu le voir la veille, oublie l'anniversaire d'un proche, ne va pas au rendez-vous qu'il a lui-même fixé, etc.


  Progressivement, d'autres fonctions intellectuelles, appelées aussi fonctions cognitives, vont être touchées.


  Le malade a du mal à s'organiser et à programmer ses activités. Il se sent dépassé quand il veut planifier sa journée: est-ce qu'il va commencer par les courses, par une visite chez sa sœur ou par aller chez le dentiste? Le langage est perturbé: il ne trouve plus les mots justes et utilise les uns pour les autres: « pain » pour dire « sel ». Il a du mal à construire correctement ses phrases: « moi maison » pour dire qu'il veut rentrer chez lui. Il répète toujours le même mot ou la même phrase: « Va-t'en, va-t'en » en dehors du contexte.


  Il fait preuve de maladresse dans ses gestes: il laisse tomber ce qu'il a en mains, ne sait plus comment passer ses bras dans les manches de sa chemise, etc.


  Il ne reconnaît plus les objets usuels, comme une fourchette ou un couteau, les endroits dans lesquels il se trouve, les personnes qui l'entourent.


  Ces troubles cognitifs s'accompagnent de modifications du caractère et de conduites incohérentes: il devient apathique, se replie sur lui-même, a du mal à s'endormir, perd l'appétit. Il a des idées noires, s'agite, a des hallucinations.


  Il est bien évident que ces manifestations ont des répercussions sur l'entourage du malade et rendent la vie quotidienne difficilement supportable.


  Enfin, il y a une diminution progressive des activités, d'abord instrumentales (utiliser le téléphone, faire les comptes, prendre les transports en commun, etc.), puis sociales (sorties, relations avec les autres, etc.) et enfin celles de la vie quotidienne. Le malade a de plus en plus de difficultés à faire sa toilette, à s'habiller, à manger. La perte d'autonomie conduit peu à peu à une dépendance totale à l'entourage.


  Il s'agit donc d'une lente et inexorable dégradation intellectuelle et physique de la personne qui en est atteinte.


  Avec son habituel langage médico-administratif, l'Organisation mondiale de la santé (OMS) a défini, en 1993, la maladie en ces termes:


  « La maladie d'Alzheimer est une maladie cérébrale dégénérative primaire, d'étiologie inconnue et qui présente des altérations neuropathologiques et neurochimiques caractéristiques. Elle commence, en général, de façon insidieuse et lente et évolue progressivement pendant plusieurs années. »


  Cette définition souligne trois aspects de la maladie:


  • il s'agit bien d'une « maladie » individualisée par des lésions cérébrales qui lui sont propres. C'est une « vraie maladie » et non une répercussion ou une fatalité de l'âge;


  • elle est de nature dégénérative, c'est-à-dire que certaines cellules cérébrales ­ les neurones ­ meurent progressivement;


  • plus de 17 ans après la publication de cette définition, les causes de la maladie ne sont toujours pas connues et il n'y a toujours pas de traitement pour la prévenir ou la guérir.


  ■L'homme qui a découvert la maladie


  Alois Alzheimer était un psychiatre allemand, né en Bavière en 1864. L'un de ses objectifs était de démontrer que les troubles « mentaux » étaient la conséquence de lésions histologiques du cerveau à un moment où tout le monde croyait qu'il s'agissait d'un dérangement de l'esprit.


  C'est en 1906 qu'il a fait état d'une femme de 51 ans dont les facultés intellectuelles avaient progressivement disparu en 4 ans. En examinant son cerveau au microscope, Alzheimer découvrit deux types d'anomalies:


  • des plaques séniles qui venaient d'être décrites comme lésions caractéristiques des démences séniles peu de temps auparavant par un autre psychiatre allemand (Fischer);


  • des formations anormales situées à l'intérieur des neurones qui n'étaient pas connues et qu'il nomma « dégénérescences neurofibrillaires ».


  Est-ce une démence?


  Oui! La maladie d'Alzheimer est une démence, et même la plus fréquente de toutes.


  ■Un terme médical qui ne veut pas dire « folie »


  Les médecins parlent de démence pour désigner un ensemble de signes où s'associe aux troubles de la mémoire au moins un déficit dans un autre secteur de l'intelligence.


  Autre condition: ces déficits doivent être d'intensité suffisante pour restreindre les activités quotidiennes.


  En anglais, le terme dementia n'a pas le sens péjoratif qu'il a en France où la « démence » évoque, à tort dans l'esprit du public, la folie. Aussi, le terme de maladie d'Alzheimer est-il largement préféré à celui de démence.


  ■Des lésions cérébrales bien individualisées


  La maladie d'Alzheimer affecte les fonctions intellectuelles, provoque des troubles du comportement et modifie la vie affective et la personnalité du malade.


  Ce sont les conséquences de lésions cérébrales qui apparaissent dans des zones bien spécifiques du cerveau. Il ne s'agit donc pas d'une maladie psychiatrique mais bien d'une maladie neurologique.


  Le problème est que seule l'étude histologique du tissu cérébral permet de reconnaître ces lésions. Elle n'est praticable qu'à l'examen post-mortem car on ne peut pas réaliser de biopsie cérébrale du vivant du malade. Le diagnostic de maladie d'Alzheimer est donc dit « probable » tant qu'il n'existe pas une certitude histologique.


  Il s'agit de plaques séniles et de dégénérescences neurofibrillaires. Elles sont très importantes car ce sont elles qui permettent d'affirmer qu'il s'agit bien d'une maladie d'Alzheimer. Elles sont liées:


  • à l'accumulation, en dehors des neurones, d'un peptide amyloïde qui est naturellement produit dans le cerveau. Il est responsable de la « plaque sénile »;


  • à l'accumulation, à l'intérieur des neurones, de la protéine tau dont les amas constituent les dégénérescences neurofibrillaires.


  En fait, la connaissance de ces lésions n'est pas seulement capitale pour établir de façon définitive le diagnostic mais aussi pour orienter la recherche vers des thérapeutiques innovantes.


  C'est la constatation de la diminution du taux d'acétylcholine dans le cerveau qui a conduit à l'apparition des médicaments symptomatiques utilisés actuellement. Ce sont les inhibiteurs de la cholinestérase. Ces médicaments empêchent cette enzyme de détruire l'acétylcholine présente dans le cerveau.


  Actuellement, la voie la plus prometteuse est l'immunothérapie (la vaccination) dont l'objectif est de prévenir les dépôts de peptide amyloïde dans le cerveau (voir le chapitre « Les médicaments »).


  ■La démence sénile: un terme complètement dépassé


  Pendant longtemps, on a parlé de « démence sénile », deux mots qui n'ont pas complètement disparu malgré le progrès des connaissances. Cette dénomination signifiait uniquement que cette démence survenait chez un sujet âgé.


  Jusque dans les années 1960, on décrivait la maladie d'Alzheimer comme une démence dégénérative présénile survenant chez des personnes relativement jeunes (autour de 50 ans), dénomination qu'elle partageait avec une autre démence, la maladie de Pick. Ces affections étaient opposées aux démences « séniles », beaucoup plus fréquentes, qui affectaient des personnes plus âgées (75 à 85 ans).


  • Au milieu des années 1960, des chercheurs anglais, soulignant la similitude des lésions cérébrales de la maladie d'Alzheimer et la démence sénile dégénérative, ont proposé de réunir ces deux entités sous le terme unique de « démence de type Alzheimer » (DTA).


  • Aujourd'hui, on tend de plus en plus à substituer au terme de DTA celui de « maladie d'Alzheimer à début précoce » (survenant avant 65 ans) ou « à début tardif » (survenant à partir de 65 ans).


  Il est actuellement bien établi que la maladie d'Alzheimer est une maladie et non une conséquence du vieillissement normal. Elle est associée à l'âge puisque ce dernier est le plus important des facteurs de risque.


  ■Les démences qui ne sont pas une maladie d'Alzheimer


  La maladie d'Alzheimer représente 70 % des démences.


  Cependant, il existe d'autres affections qui peuvent être plus ou moins proches sur le plan clinique.


  Certaines ne touchent, pendant longtemps, qu'une région du cerveau et se traduisent par un trouble du langage isolé, une difficulté à utiliser les objets ou à les reconnaître. D'autres touchent essentiellement les régions antérieures du cerveau et se traduisent surtout par des troubles du comportement associés ou non à des troubles du langage.


  On estime que 10 % des démences sont d'origine vasculaire. En réalité, les lésions vasculaires sont le plus souvent associées à une maladie d'Alzheimer, la démence est alors mixte. Cela représenterait 20 % des cas de démences.


  Enfin, la démence à corps de Lewy se traduit par des états confusionnels, des hallucinations visuelles isolées ou associées à des idées délirantes, des signes parkinsoniens (rigidité, tremblements).


  Si les différents types de démence se traduisent par des signes ou une évolution spécifiques, ils posent, en termes de prise en charge, les mêmes problèmes qu'une maladie d'Alzheimer.


  Qui est touché?


  Curieusement, il n'y a pas de d'étude permettant de donner des chiffres de prévalence (fréquence qui tient compte du nombre des nouveaux cas au cours de l'année et de la durée de survie du malade) et d'incidence spécifiques de la maladie d'Alzheimer. Il n'existe pas d'indicateur sanitaire fiable ni de registre de recensement des cas de démences et de maladie d'Alzheimer en France. Par conséquent, il n'est pas possible de connaître leur nombre à partir de fichiers ou de bases de données. On travaille donc par extrapolation.


  ■En France


  Il y aurait en France 766 000 personnes atteintes de démence de plus de 75 ans, plus des deux tiers étant des femmes (618 000) et des personnes de plus de 85 ans (394 000). Chez les plus de 85 ans, les estimations proposent une fourchette large de 15 à 40 % de la population en fonction des différentes études.


  Une autre estimation réalisée en 2004 évaluait à 32 000 le nombre de personnes de moins de 65 ans présentant une démence.


  À partir des données de la population, on peut projeter que, à même incidence et durée de la maladie, il y aura 1,3 million de personnes démentes en 2020 et 2,1 millions en 2040.


  ■En Europe


  Selon les données européennes du groupe Eurodem, le taux de prévalence des démences chez les personnes âgées de plus de 65 ans est de 6,4 %, 70 % de ces démences étant une maladie d'Alzheimer.


  Les taux de prévalence des études européennes les plus récentes varient entre 5,9 % (The Conselince Study, Italie) et 9,4 % (The Rotterdam Study, Pays-Bas).


  On estime que 10 millions d'Européens sont atteints de démence, la majorité d'une maladie d'Alzheimer et chaque année apparaîtrait 1,4 million de nouveaux cas.


  Les femmes sont plus souvent atteintes que les hommes après 75 ans: 20,5 % contre 13,2 %.


  ■Au niveau mondial


  Un nouveau cas apparaît toutes les 7 secondes.


  On estime le nombre de cas actuels à 24,3 millions. Ce chiffre devrait atteindre 42,3 millions en 2020 et 81,1 millions en 2040.


  Comment la maladie commence-t-elle?


  La maladie s'installe de façon insidieuse et progressive. Dater son début est souvent difficile. Nous savons aujourd'hui que les lésions commencent toujours dans les mêmes régions du cerveau, régions qui sont indispensables à l'acquisition en mémoire des événements nouveaux, mais aussi à une partie de la vie affective.


  Ce que l'on sait aussi, c'est que les lésions cérébrales s'installent longtemps avant que les premiers signes cliniques ne se manifestent, vraisemblablement 20 ans avant. Il y a donc une longue phase silencieuse qui précède les premiers symptômes.


  ■Les 10 premiers symptômes


  1. Perdre la mémoire


  Ce sont de petits oublis. On oublie un rendez-vous, l'heure d'une réunion, l'information qu'on vous a demandée... toujours quelque chose qui est récent: « Qui est venu me voir hier? », « Qu'est-ce qu'on a mangé à midi? », « Qui m'a appelé au téléphone? », etc.


  2. Répéter les questions... malgré les réponses fournies


  « Quelle heure est-il? », « Quelle heure est-il? »... « Quand vient ma mère? », « Quand vient ma mère? »


  3. Ne pas ranger les choses au bon endroit


  Les clés dans la poubelle, les lunettes dans une pantoufle, les factures dans le tiroir de la cuisine... et ne pas se rappeler où on les a mises.


  4. Avoir du mal à se rappeler le nom d'un objet usuel


  « Donne-moi donc le... le... Ah! Je ne me rappelle plus comment ça s'appelle. »


  5. Perdre le sens de l'orientation dans le temps


  « Quel jour sommes-nous? », « Quelle est la date d'aujourd'hui? », « Quand est-ce qu'on va chez la tante? »


  6. Avoir du mal à faire des gestes simples et habituels


  Des difficultés pour mettre la clé dans la serrure et ouvrir la porte, pour passer les vitesses, faire un numéro de téléphone.


  7. Perdre son intérêt pour des activités habituellement plaisantes


  Ne plus lire son journal, abandonner son tricot, refuser de jouer aux cartes avec les copains...


  
    
      	
        CONSEILS:

        • Pas de panique! Une perte de mémoire, quelques oublis ne veulent pas dire que c'est le début d'une maladie d'Alzheimer.

        • Cette liste est longue... mais tous les symptômes ne sont pas présents en même temps. L'apparition épisodique d'un ou plusieurs de ces symptômes ne doit pas inquiéter. Il faut y faire attention s'ils persistent plusieurs semaines, voire des mois.

      
    

  


  8. Avoir des difficultés pour faire les tâches habituelles


  Se tromper dans la gestion de son compte bancaire, rater un plat dont on connaît pourtant très bien la recette, avoir du mal à utiliser le téléphone, ne plus tomber juste dans les comptes des courses...


  9. Avoir des sautes d'humeur


  Être gai... et puis triste. Être « mal luné » sans raison apparente. Paraître indifférent et ne pas participer à une conversation, à une réunion de famille, etc.


  10. Oublier à quoi servent les objets usuels


  Ne plus se rappeler comment on se sert d'une fourchette, d'un couteau, d'un peigne, d'un porte-monnaie, etc.


  ■Les difficultés de mémoire


  Elles ne portent que sur les événements récents et épargnent les événements anciens et tout ce qui est relatif à notre connaissance du monde.


  Le malade répète les questions car il oublie les réponses. Il ne se rappelle plus un événement survenu les jours précédents, le jour de la semaine, ne sait plus où il a placé les choses...


  Comme il oublie qu'il oublie, il minimise ses difficultés.


  Plus ou moins rapidement, c'est l'entourage qui va prendre conscience que « quelque chose ne va pas » et pousser à la consultation, d'autant qu'à ces difficultés de mémoire s'associent des modifications affectives.


  ■Les modifications du comportement


  Petit à petit, le malade présente une diminution d'intérêt pour ce qui l'entoure, se replie sur lui-même et réagit moins aux émotions, il prend moins d'initiatives, devient irritable. Bref, il n'est plus le même.


  Parfois, c'est un fait marquant qui va attirer l'attention: il se perd dans un endroit familier ou oublie un événement important. C'est alors que les difficultés de mémoire qui pouvaient paraître banales et les changements de comportement et du caractère prennent leur vraie signification.


  ■« Est-ce que je commence un Alzheimer? »


  C'est une question que se posent beaucoup de personnes qui se plaignent de leur mauvaise mémoire. Mais toutes les pertes de mémoire ne sont pas le reflet d'une maladie d'Alzheimer.


  Les difficultés de mémoire sont banales chez le sujet âgé et, le plus souvent, elles témoignent de difficultés psychoaffectives, notamment face au vieillissement. Bien qu'étant parfois très gênantes pour la personne qui en souffre, elles sont sans gravité. Il s'agit davantage de difficultés à retrouver, au bon moment, une information déjà archivée par la mémoire. On ne retrouve pas le nom que l'on cherche... mais on l'a sur le bout de la langue. Ces pertes de mémoire portent aussi bien sur les faits récents que sur les faits du passé. Elles sont donc différentes de ce qui se passe dans la maladie d'Alzheimer où la mémoire est incapable d'archiver une information nouvelle. Elles ne s'accompagnent pas de déficits d'autres fonctions intellectuelles et n'ont pas de répercussions sur le déroulement des activités de la vie quotidienne. Elles sont liées à une mauvaise adaptation au processus de vieillissement et non pas à des lésions cérébrales.


  Si vous avez des doutes et qu'ils vous travaillent, consultez votre médecin qui pourra vous adresser à un neurologue ou à un gériatre.


  Que va-t-il se passer demain... et après-demain?


  La maladie d'Alzheimer s'aggrave progressivement, mais lentement. Environ 4 à 5 ans après l'apparition des premiers signes, d'autres troubles apparaissent qui peuvent être classés en trois catégories.


  ■Les troubles intellectuels


  Ils s'aggravent. D'une part, les difficultés de mémoire s'accentuent. Les oublis sont de plus en plus fréquents et ils perturbent la vie de tous les jours.


  Par ailleurs, l'orientation dans le temps puis dans l'espace est défectueuse.


  Plus tard, les souvenirs anciens seront également touchés.


  Aux troubles de mémoire vont s'ajouter progressivement des difficultés de langage (difficultés à trouver les mots, utilisation d'un mot pour un autre pouvant évoluer vers des difficultés importantes pour s'exprimer ou comprendre ce qu'on dit) qui rendent la communication problématique.


  L'exécution de certains gestes, l'utilisation des objets vont être perturbées ainsi que la reconnaissance des objets et des personnes (confusion des noms puis des visages). Les capacités d'abstraction et de raisonnement seront progressivement atteintes.


  ■Les troubles du comportement et de l'humeur


  Ils s'accentuent et deviennent de plus en plus fréquents. Le malade est de moins en moins motivé pour sortir, aller au spectacle, au restaurant, voir des amis; il évite les réunions de famille. Par moments, il est triste, anxieux, se rendant compte de son état, à d'autres il nie être malade et refuse toute aide. Parfois, il prétend qu'on le vole, qu'on veut le rejeter et le placer dans une « maison de vieux ». D'autres malades voient des personnages, des animaux qui n'existent pas. Plus tard, il arrive qu'ils disent parler à leurs parents décédés, mettent le couvert pour un enfant qui a quitté la maison depuis longtemps.


  Perte d'autonomie et dépendance: ce n'est pas la même chose!

  On confond souvent les deux termes. Or, ils n'ont pas la même signification.

  L'autonomie est la capacité à diriger seul sa vie et à prendre seul les décisions qui la concernent.

  La dépendance est la nécessité de recourir à l'aide partielle ou totale d'une tierce personne pour réaliser les activités de base de la vie quotidienne.


  ■Les difficultés dans les activités de la vie courante


  Ce sont les activités les plus complexes qui sont les premières touchées: gestion des finances (en particulier la déclaration de revenus), utilisation des transports en commun ou conduite automobile dans des lieux non familiers, faire les courses, la cuisine, le bricolage, la couture, etc. Puis des activités plus simples deviennent difficiles comme l'habillement (en commençant par le choix des vêtements, puis difficultés à les mettre, superposition de différents vêtements), l'hygiène, la toilette. Tardivement, apparaissent des difficultés pour manger, aller aux toilettes. En un mot, la dépendance vis-à-vis de l'aidant s'accroît progressivement.


  Quelles sont la ou les cause(s) de la maladie?


  Malgré les nombreuses équipes de recherche qui travaillent sur la maladie et le nombre impressionnant de publications scientifiques, il reste beaucoup d'inconnues.


  Ainsi, la maladie d'Alzheimer apparaît aujourd'hui comme une maladie complexe faisant intervenir des facteurs génétiques et environnementaux encore mal connus.


  ■Une cause encore mystérieuse


  Dans moins de 1 % des cas, la maladie est due à une anomalie génétique et elle est héréditaire. Dans tous les autres cas, on ignore ce qui la provoque.


  C'est ce qui explique l'absence actuelle d'un traitement capable de guérir ou de prévenir la maladie. Certes, il y a des avancées récentes mais les thérapeutiques potentiellement innovantes en sont encore à leurs premiers balbutiements (voir le chapitre « Les médicaments »).


  ■Les formes génétiques, héréditaires ou familiales


  Elles sont très rares et surviennent toujours chez des personnes de moins de 65 ans, parfois très jeunes (25-30 ans). Elles sont dues à des mutations génétiques anormales qui sont responsables du développement de la maladie. Trois types de mutations sont actuellement connus. Mais il est très rapidement apparu que les mutations sur le gène de la préséniline 1 (PS1) expliquaient la majorité des formes autosomiques dominantes de la maladie d'Alzheimer, ce qui veut dire qu'un parent atteint de la maladie la transmet à un de ses enfants sur deux.


  ■Les formes sporadiques


  Elles représentent plus de 99 % des cas. Ce sont donc les formes habituelles de la maladie. Elles ne sont pas héréditaires... mais il semble que la maladie apparaisse chez des personnes qui ont une prédisposition génétique. C'est là qu'interviennent les facteurs de risque.


  ■Les facteurs de risque


  Il est important de bien comprendre qu'un facteur de risque est un élément dont la présence augmente la probabilité d'être atteint par la maladie, mais ne détermine pas pour autant son développement. Vous pouvez présenter un facteur de risque et ne jamais développer un Alzheimer. À l'inverse, vous pouvez être atteint de la maladie en l'absence de tout facteur de risque connu.


  Les facteurs de risque génétiques


  Des facteurs de risque génétiques ont été décrits dans les formes habituelles à début tardif qui constituent l'essentiel des cas. Le mieux établi est la présence d'une forme particulière du gène d'une protéine (localisé sur le chromosome 19) qui intervient dans le métabolisme des graisses, l'apolipoprotéine E (il ne s'agit pas d'une forme anormale). La présence d'une copie particulière de ce gène, appelée « le ε4 », augmente le risque d'un facteur de 2,5 à 3 et la présence deux copies (provenant des deux parents) l'augmente de 10. Le rôle d'autres facteurs est actuellement à l'étude. Récemment, des chercheurs du Medical Research Council (Université de Cardiff au Royaume-Uni) ont découvert une association significative entre la maladie et les gènes clu (protéine du cerveau qui augmente lors des processus inflammatoires) et picalm (molécule impliquée dans le transport intercellulaire). D'autres travaux ont confirmé cette relation, ce qui montre que le clu peut être considéré comme un facteur de risque. Il en est de même pour le cr1, gène qui code un composant initial de la défense immunitaire. Tous les gènes impliqués représenteraient un « pouvoir génétique » de 25 %, ce qui veut dire qu'il reste à trouver 75 % des autres facteurs de risque responsables de la maladie.


  L'agrégation familiale

  Il existe dans 5 à 10 % des cas une « agrégation familiale » évidente, c'est-à-dire que plusieurs personnes de la même famille n'appartenant pas à la même lignée peuvent développer la maladie.

  Ce ne sont pas des formes familiales monogéniques. Il n'y a donc pas de transmission héréditaire.

  L'existence d'antécédents familiaux pour ces formes est associée à une augmentation du risque de développer la maladie.

  Ces formes, ni familiales, ni sporadiques, suggèrent que la composante génétique de la maladie est assez restreinte et qu'il devrait exister des facteurs environnementaux, encore non identifiés, susceptibles de les expliquer.


  L'analyse génétique


  Il est très important de ne pas confondre les formes génétiques de la maladie et les facteurs de risque génétiques. Dans l'état actuel des choses, l'analyse génétique à la recherche de facteurs de risque n'a pas de valeur diagnostique et n'est pas indiquée dans les formes habituelles. En revanche, elle peut être envisagée lorsqu'une mutation anormale est suspectée, mais uniquement dans le cadre d'un conseil génétique (consultation génétique dans le cadre hospitalier).


  L'âge


  Nous avons vu que le premier facteur de risque est l'âge puisque la fréquence de la maladie est exponentielle à partir de 65 ans: elle double tous les 5 ans.


  Le sexe


  Les femmes sont plus touchées que les hommes, et leur espérance de vie, supérieure à celle des hommes, ne peut être la seule explication car elles sont aussi plus touchées à âge égal. Cette différence selon le sexe est plus marquée pour les formes à début précoce, suggérant l'intervention de facteurs hormonaux. Plusieurs études avaient conclu à la diminution du risque de développer la maladie chez les femmes prenant un traitement hormonal substitutif de la ménopause. Toutefois, une enquête récente effectuée aux États-Unis tend à démontrer l'inverse. La prudence s'impose néanmoins car les produits utilisés aux États-Unis pour ce traitement sont différents de ceux qui sont prescrits en France, ce qui ne permet pas d'appliquer les conclusions (positives ou négatives) des études américaines à la France.


  Les affections engendrant une perte neuronale


  Toutes les affections engendrant une perte neuronale favorisent l'apparition des troubles en diminuant les capacités de compensation. Cela a été parfaitement démontré pour les lésions vasculaires cérébrales: pour une même quantité de plaques séniles, les déficits cognitifs et la restriction de l'autonomie apparaissent beaucoup plus tôt chez les malades qui présentent des lésions vasculaires cérébrales. Les mesures de prévention contre les facteurs de risque vasculaire constituent certainement à l'heure actuelle l'élément le plus efficace pour retarder l'apparition des déficits cognitifs et de la dépendance: suppression du tabac, traitement de l'hypertension artérielle, du diabète, de l'hypercholestérolémie. C'est sans doute pour une raison analogue que les traumatismes cranio-cérébraux augmentent le risque de démence.


  L'alcool


  Le rôle de l'alcool est plus complexe car, s'il est bien établi qu'une consommation excessive augmente le risque de démence, une consommation modérée (1 à 2 verres par jour) semble, à l'inverse, diminuer ce risque.


  Le facteur inflammatoire


  L'intervention de ce facteur a été suggérée du fait de la présence de certains éléments de type inflammatoire au niveau des lésions cérébrales et d'études épidémiologiques qui ont montré une diminution du risque chez les sujets ayant une consommation régulière de certains médicaments anti-inflammatoires non stéroïdiens. Aucune conclusion ne peut néanmoins être tirée actuellement.


  Les facteurs toxiques


  L'intervention de toxiques a été évoquée, particulièrement pour le rôle de l'aluminium du fait de sa présence en quantité anormale autour des plaques séniles et d'études épidémiologiques, suggérant une relation entre la fréquence de la maladie et la teneur en aluminium de l'eau de boisson. Si la toxicité cérébrale de l'aluminium à doses élevées, est bien établie, il n'est nullement démontré, en dépit de très nombreux travaux, que, pour des consommations usuelles, l'aluminium soit impliqué dans la survenue ou le développement de la maladie.


  Quelles sont les idées reçues les plus courantes?


  • « Il est vieux; c'est l'âge. »


  Eh bien non! La maladie d'Alzheimer n'est pas la conséquence inéluctable du vieillissement.


  D'une part, c'est faux. Certes, l'âge est un facteur de risque, c'est même le plus important puisque la maladie commence à se manifester, en général, après 65 ans... mais ce n'est pas le facteur déclenchant. Il ne s'agit pas de vieillissement. C'est une « vraie maladie » avec ses signes, ses lésions cérébrales dans des zones du cerveau bien précises, son évolution et ses approches thérapeutiques. D'autre part, c'est un fatalisme qui n'est plus de mise depuis l'apparition des médicaments.


  • « C'est de ma faute s'il est malade. »


  Eh bien, non. Vous n'êtes pas responsable. Même si vous avez eu, au cours de votre vie commune, des conflits avec le malade, ce n'est pas de votre faute. Il s'agit d'une maladie avec des lésions cérébrales dans le déclenchement de laquelle ne jouent pas les facteurs psychologiques. Vous sentez-vous coupable si votre proche a une grippe ou une gastro-entérite? Et bien, c'est la même chose.


  • « Il n'y a rien à faire. »


  Il est vrai qu'il n'y a pas à ce jour de traitement pour guérir cette maladie.


  Mais il existe tout de même:


  ­ des médicaments qui ont une efficacité démontrée pour ralentir la progression de la maladie;


  ­ des stratégies pour aider votre proche, le garder à domicile le plus longtemps possible et lui assurer une bonne qualité de vie pendant de nombreuses années.


  Ne vous laissez pas gagner par le découragement. Beaucoup de choses peuvent être faites et votre rôle est fondamental.


  • « C'est contagieux. »


  C'est une idée totalement fausse. Vous, votre famille, vos amis, vos voisins pouvez être tranquilles.


  • « Il/elle va devenir un légume. »


  C'est un terme que l'on entend souvent pour définir l'état du malade dans la phase ultime de la maladie, mais ce n'est pas vrai. Les aidants, qui connaissent bien leurs malades, savent qu'il existe toujours des moments de lucidité, même à la fin. Il faut savoir les reconnaître... et les apprécier.


  • « Il n'y a que moi qui sache m'en occuper. »


  Non! Il n'y a pas que vous qui puissiez vous en occuper. D'autres personnes, professionnelles ou non, peuvent très bien le faire... peut-être pas tout à fait aussi bien que vous. Mais leur présence vous permet de respirer et de prendre un peu de temps pour vous, pour vos affaires, pour vos loisirs. Ne rejetez pas cette aide qui vous offre des moments de répit.


  • « Je lui pose tout le temps des questions. Cela fait du bien à sa mémoire. »


  Oui, la stimulation de la mémoire est une bonne chose... mais pas en permanence. Si vous enchaînez les questions, vous allez mettre votre proche en situation d'échec. Il va rapidement être incapable de répondre et il s'en rendra compte, il va en souffrir et va perdre son estime personnelle... Cela va à l'encontre de ce que vous souhaitez.


  Et si ce n'est pas un Alzheimer...?


  Les pertes de mémoire, l'indifférence progressive à l'environnement et la diminution épisodique de certaines capacités intellectuelles ne sont pas l'apanage de la maladie d'Alzheimer.


  Alors, si ce n'est pas un Alzheimer, qu'est-ce que c'est?


  ■Les « trous » de mémoire habituels


  Ils sont fréquents chez les personnes âgées, sans oublier les blagues qui prennent comme thème les pertes de mémoire de la maladie d'Alzheimer.


  La plupart des pertes de mémoire n'annoncent pas le pire car elles surgissent à tout âge... mais deviennent juste de plus en plus fréquentes à partir de 65 ans jusqu'à être présentes chez 70 à 80 % des personnes de plus de 70 ans. Ce sont des plaintes « banales ».


  Elles sont liées à une mauvaise adaptation au processus de vieillissement et non pas à des lésions cérébrales.


  Si vous avez des doutes, ne les laissez pas vous ronger. Allez consulter votre médecin.


  ■L'indifférence, le désintérêt et les idées noires


  Un des premiers signes de la maladie d'Alzheimer est l'apathie, c'est-à-dire la diminution des activités par perte de la motivation à les réaliser. Elle s'accompagne de modifications de l'humeur et d'une indifférence grandissante vis-à-vis des autres et du monde extérieur.


  Ce sont des manifestations qui existent au cours de la dépression. Alors, Alzheimer ou dépression?


  On retiendra en faveur de la dépression:


  • son commencement à un moment bien précis de la vie;


  • une tristesse douloureuse permanente;


  • des troubles de la mémoire identiques aux plaintes banales;


  • une inquiétude pour le futur;


  • des troubles du sommeil et de l'appétit;


  • un sentiment de culpabilité.


  Il est très important (mais pas toujours facile) de diagnostiquer correctement ces symptômes. En effet, il existe un traitement bien défini et efficace de la dépression: ce sont les antidépresseurs. Ils nécessitent habituellement 3 à 4 semaines pour agir. S'il n'y a pas d'amélioration au bout de cette période, une nouvelle consultation médicale s'impose.


  ■Le manque de concentration et les oublis épisodiques


  Il peut s'agir d'un « déficit cognitif léger », ce que les Anglo-Saxons appellent un mild cognitive impairment (MCI).


  Ce sont des difficultés de mémoire isolées et épisodiques qui n'ont aucune répercussion sur les activités de la vie quotidienne, à l'inverse de celles de la maladie d'Alzheimer. Il n'existe aucun autre déficit intellectuel, aucun des critères diagnostiques de la démence n'est présent.


  Mais quelle est la conséquence du déficit cognitif léger? Plusieurs études démontrent que 50 % des personnes qui souffrent d'un déficit cognitif léger développeront, dans les 5 ans qui suivent, une maladie d'Alzheimer... alors que l'état des 50 % restant sera stable, sans aggravation des symptômes.


  Le problème est que rien, sur le plan clinique, ne permet de distinguer ceux qui évolueront vers une maladie d'Alzheimer des autres personnes. C'est une étape où l'utilisation des « biomarqueurs » recherchés dans le liquide céphalorachidien est habituellement à l'étude.


  Enfin, les études ont démontré que l'administration d'inhibiteurs de la cholinestérase n'a aucun effet préventif.


  Le mieux est de répéter la consultation médicale tous les 6 mois pour suivre l'évolution des capacités intellectuelles.


  Et si la maladie commence avant 60 ans?


  Il est inhabituel que la maladie d'Alzheimer se manifeste avant 60 ans. C'est pourtant le cas chez un nombre réduit de malades.


  Elle pose alors des problèmes très différents de ceux qui se manifestent chez des malades plus âgés, en général à la retraite.


  Combien sont-ils?

  L'étude réalisée par le groupe européen Eurodem estime que la prévalence de démence est égale à 0,1 % chez les femmes et à 0,2 % chez les hommes avant 60 ans.

  La même étude estime que 32 000 personnes de moins de 65 ans présentent une démence en France (2004).

  Rappelons qu'il s'agit de malades dont la démence n'est pas toujours une maladie d'Alzheimer, bien que celle-ci soit prépondérante.


  Plusieurs facteurs confèrent au profil sociologique de ces malades un aspect particulier.


  • La maladie peut commencer avant 40 ans. Elle touche donc des personnes en période d'activité professionnelle, ce qui pose la question de savoir si le malade peut ou non continuer à travailler (avec les restrictions économiques que suppose l'arrêt de ses activités).


  • Le malade est jeune. Il a, en général, une famille à charge, dont des enfants en âge scolaire.


  • Il a un couple dont la vie est singulièrement menacée.


  Tous ces éléments représentent pour son aidant, en général le conjoint, un fardeau important et une prise en charge lourde.


  Enfin, il faut souligner la quasi-absence de structures d'hébergement susceptibles d'accueillir ce type de malades.


  Quand la maladie commence avant 60 ans, le malade est considéré comme une personne handicapée et les aides dont il peut bénéficier sont celles que l'on réserve aux personnes handicapées. Renseignez-vous auprès de la maison départementale des personnes handicapées (MDPH) dont vous dépendez.


  
    ■ LES IDÉES CLÉS :


    → La maladie d'Alzheimer représente plus de 60 à 70 % des démences.

    → Il apparaît actuellement 225 000 nouveaux malades par an en France.

    → Ce sont les lésions cérébrales qui sont à l'origine des troubles. Il s'agit donc d'une maladie neurologique et non pas d'une maladie psychiatrique.

    → On ignore encore la ou les cause(s) de la maladie. C'est la raison pour laquelle il n'existe pas aujourd'hui de traitement pour la prévenir ou la guérir.

    → Dans plus de 99 % des cas, la maladie n'est pas héréditaire.

    → Les idées reçues sont légion. Il est bon de s'en débarrasser.

    → Toutes les pertes de mémoire ne traduisent pas l'apparition d'une maladie d'Alzheimer. La plupart sont banales chez le sujet âgé.

  


  2 - Le diagnostic et les premières choses à faire


  
    • Quelles sont les caractéristiques du diagnostic?


    • Quelle est la démarche diagnostique?


    • Comment surmonter le choc de l'annonce?


    • Comment aborder la maladie avec votre proche?


    • Comment en parler aux enfants ou aux petits-enfants?


    • Comment mettre en route la prise en charge à 100 %?

  


  « Le plus douloureux, c'était de ne pas savoir ce qu'avait ma femme. Quand elle a commencé à oublier, que son caractère a changé, qu'elle s'est mise en colère pour des riens, on a démarré la ronde infernale des médecins. D'abord notre généraliste qui nous a dit de ne pas nous inquiéter... puis un autre... puis un neurologue. Des examens, des tests, elle en a passés. Et toujours, on nous demandait d'attendre... parce que rien n'était sûr. Et, en plus, il fallait supporter les commentaires de la famille et des voisins. Bien sûr, j'ai pensé à un Alzheimer... mais, on espère toujours que ce ne soit pas ça. »


  


  L'image de la maladie d'Alzheimer est celle d'une maladie qui évolue inexorablement vers une perte des capacités intellectuelles, l'apparition de comportements perturbateurs, une modification de la personnalité, une aggravation progressive de la dépendance avec, au stade sévère, une perte d'autonomie pour les activités de la vie quotidienne.


  C'est dire que le diagnostic de « maladie d'Alzheimer » quand il est énoncé par le médecin, vous fait entrer, votre proche et vous, dans un monde inconnu et menaçant.


  Mais la confrontation avec le mot « Alzheimer » ne surgit qu'après une longue attente. En effet, il s'écoule, en moyenne, 10 mois entre l'apparition des premiers symptômes et la première consultation médicale, délai témoin de vos interrogations et de celles de votre proche sur la cause réelle de ses difficultés. Et il s'écoule encore plusieurs mois entre cette première consultation et la confirmation du diagnostic. En France, selon une étude réalisée en 2005, le délai entre les premiers signes et le diagnostic est de 24 mois en moyenne.


  Vous avez eu le temps de retourner le problème dans votre tête et d'émettre des hypothèses. Vous avez vécu dans un doute permanent.


  Aujourd'hui, tout le monde (ou presque) a entendu parler de la maladie d'Alzheimer... et vous avez peur que cette maladie soit la raison des troubles dont souffre votre proche.


  Vous attendez avec appréhension de savoir enfin ce qu'il a. C'est le moment de l'annonce du diagnostic.


  Quelles sont les caractéristiques du diagnostic?


  Le diagnostic de maladie d'Alzheimer n'est pas simple à faire car il présente de nombreuses particularités qui en font toute la difficulté.


  ■Un contexte particulier


  À l'inverse de la plupart des consultations, c'est rarement le malade qui décide de lui-même de venir voir le médecin. C'est le plus souvent l'entourage, en particulier le conjoint, qui prend l'initiative de la consultation et qui a tendance à centraliser le dialogue avec le médecin.


  D'emblée la relation médecin-malade intègre une troisième personne qui, en toute bonne foi, se veut l'interprète des troubles que présente le malade.


  Ne soyez pas surpris si le médecin vous demande de laisser la parole à votre proche ou même de s'entretenir en tête à tête avec lui. Ce n'est pas pour vous cacher des choses, c'est pour se faire, par lui-même, une idée de son état intellectuel et mental, mais aussi pour confirmer au malade son statut de personne responsable.
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