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Auguste, premiére patiente
atteinte de démence

«Je me suis perdue moi-méme», déclare Auguste Deter a plusieurs
reprises a son médecin Alois Alzheimer en 1901. Compte tenu
de son jeune age (51 ans), Auguste est la premiere patiente chez
qui la grande confusion éveille la curiosité d’Alois, qui donne a ce
tableau clinique le nom de «maladie de I'oubli.» Lorsque le dos-
sier médical réapparait en 1997, presque un siecle plus tard, le
cas d’Auguste Deter bouleverse le monde médical. Les dialogues
entre le médecin et sa patiente illustrent de facon exemplaire la

découverte scientifique de la maladie d’Alzheimer.
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Chere lectrice,

cher lecteur,

Dr phil. Stefanie Becker
Directrice Alzheimer Suisse

Lorsque vous réfléchissez a ce
qui est important pour vous
danslavie eta ce dont vous avez
besoin pour étre heureux, de
nombreuses choses vous vien-
dront sans doute a ’esprit. Et si
nous posons la méme question
aux personnes atteintes d’Alz-
heimer ou d’une autre forme de
démence, les réponses ne va-
rieront guére. C’est une bonne
nouvelle, car nous savons des
lors ce dont elles ont besoin
pour vivre dans un environne-
ment bienveillant.

Malgré les limitations dues a la maladie, les personnes
atteintes de démence souhaitent elles aussi avoir une
vie sociale. Mais contrairement a nous, elles ont besoin
de tout notre soutien pour ne pas étre marginalisées,
voire isolées d’un point de vue social et culturel. Ain-
si, la mission fondamentale poursuivie par Alzheimer
Suisse est celle d’une société inclusive dans laquelle les
personnes atteintes de démence trouvent elles aussi leur
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place. Une société, en somme, qui fasse tout son possible
pour que personne ne se sente exclu, ni les malades, ni
leurs proches.

Malheureusement, il n’existe pas encore de définition
universelle de ce que I’'on entend par inclusion. Ce qui
est certain, c’est que l’inclusion ne deviendra réalité que
lorsque les personnes atteintes de démence et leur entou-
rage seront pleinement reconnus au sein de la société.

Dans la présente édition d’auguste, les malades et leurs
proches racontent comment I'intégration ou la partici-
pation peut devenir réalité. Ce sont souvent les petites
choses qui font que ’on se sent accepté. Et au final, c’est
une question d’attitude a I’égard des personnes ma-
lades qui dépendent de l'aide de celles en bonne san-
té. Ces exemples vous inspireront peut-étre et vous
donneront méme des idées sur la manieére dont vous
pouvez, a votre échelle, contribuer a I'inclusion sociale
des personnes atteintes de démence et de leurs familles.

Nous serions ravis de recueillir vos récits & I’adresse
communication@alz.ch (objet: inclusion), afin de les
publier par la suite.

Je vous souhaite une agréable lecture.

Votre

S Gl



Dans le train, au
magasin, au musée

L'inclusion signifie que chaque individu,
méme atteint de démence, peut prendre
part a la vie en société. Comment les per-
sonnes concernées percoivent-elles cette
notion ? Les membres du groupe Impuls
Alzheimer partagent leurs expériences, et
expliquent ce qui les aide le plus.

Dans le train, lors du controle des titres de transport, Ma-
rianne W.* ne retrouve pas son abonnement. Méme la pe-
tite carte sur laquelle il est écrit qu’elle est atteinte de dé-
mence semble avoir disparu. Les aurait-elle oubliés a la
maison ? Le controleur s’impatiente. Il revient plus tard
avec du renfort, et les deux employés font payer un billet
a Marianne W. «Cela m’a énervée, se souvient-elle, apres
tout, je possede un AG.» Elle explique qu’elle aurait sou-
haité plus de compréhension, ce qui lui aurait épargné du
stress. Marianne W. partage cette expérience lors d’une
réunion du groupe de travail Impuls Alzheimer, consti-
tué de personnes atteintes de démence qui conseille Alz-
heimer Suisse sur des themes d’actualité.

Ce groupe compte actuellement six personnes agées entre
58 et 70 ans, originaires des cantons de Zurich, Berne et
Lucerne. Ou se sentent-elles exclues et ou sont-elles a

4 * Nom connu de la rédaction

l’aise ? Beat Vogel raconte une expérience positive vécue
dans le train. Alors qu’il avait décidé d’entreprendre un
voyage en Valais de son propre chef, une passagere agée
a entendu qu’il avait besoin d’aide pour changer de train.
Elle lui a offert de ’laccompagner sur la bonne voie avant
de décider spontanément de voyager avec lui. «Une par-
faite inconnue qui avait du temps libre », raconte Beat Vo-
gel. Ce fut une belle escapade.

Ne pas se laisser décourager

Continuer a voyager. Entretenir des contacts avec les
autres. Ne pas vivre en retrait de la société malgré I'im-
pact de la maladie. Tous ces éléments font partie de ce
que l'on appelle l'inclusion (voir encadré). Une notion
abstraite qui se concrétise pour les membres du groupe
Impuls Alzheimer. Ces derniers ne se laissent pas décou-
rager par les expériences douloureuses. Comme la fois ou

e
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un ancien collegue a qualifié les personnes atteintes de
démence de «stupides», ou lorsque des jeunes malades
ont été ignorés lors d’'une conférence - organisée par la
commune - sur la démence.

Ou encore lorsqu’il s’agit de faire le deuil de certaines ac-
tivités. Ueli Glaus raconte qu’il a récemment di rendre
son permis de conduire a la suite d’'un examen. «Je ne
peux plus conduire», admet-il. Méme s’il perd ainsi une
partie de sa mobilité, il reconnait la nécessité de cette dé-
cision: provoquer un accident serait «bien pire» pour lui.
Dans les transports publics, Ueli Glaus se débrouille seul.
«J’espere que cela durera encore longtemps», dit-il. Les
autres membres du groupe saluent son attitude. Leurs
échanges sont empreints d’estime; 'union fait la force.

Aller a la rencontre des autres

Les membres préférent se concentrer sur le positif et es-
pérent ainsi motiver d’autres personnes atteintes de dé-
mence. Ils évoquent leurs rencontres avec des personnes
serviables et le sentiment d’étre considérés a leur juste va-
leur. La serveuse qui lit le menu a voix haute. Les cama-
rades de I’'amicale des pompiers qui continuent a prendre

des nouvelles. L'inclusion peut étre si simple, et pourtant,
elle reste parfois difficile. La société n’a pas encore suffi-
samment évolué en ce sens, constate Stefan Miiller, qui a
recu un diagnostic de démence il y a deux ans, alors qu’il
navait pas soixante ans. Comme la plupart des autres
membres du groupe, il a constaté qu’il pouvait contribuer
lui-méme a changer les choses: «C’est a nous d’aller vers
les autres et de parler de notre maladie.»

Qu'est-ce que l'inclusion?

Linclusion reconnait a chaque personne le droit na-
turel de faire partie de la société et d’y participer
sans restriction, quel que soit son age et son origine,
qu’elle souffre ou non d’un handicap ou d’'une ma-
ladie comme la démence. L’inclusion concerne tous
les domaines. Il ne s’agit pas d’un privilege que I’'on
accorde, mais bien d’un droit, ce qu’a reconnu la
Suisse en ratifiant la Convention de ’ONU relative
aux droits des personnes handicapées.
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En faisant ses courses dans un magasin d’habits, Stefan
Miiller a informé la vendeuse qu’il avait Alzheimer et qu’il
avait besoin d’aide pour ’essayage. Elle s’est montrée tres
serviable. Méme chez les grands distributeurs, il obtient
aujourd’hui directement I’aide dont il a besoin, le person-
nel étant informé de sa condition. L'expérience de Tho-
mas Maurer, qui vit depuis dix ans avec la démence, est
similaire. «Je suis quelqu’un de franc», dit-il. Lorsqu’il
rencontre des difficultés, il s’adresse aux personnes pré-
sentes et demande de I’aide: «En principe, on se com-
porte de manieére décente avec moi.» Si quelqu’un ne ré-
pond pas a sa demande, Thomas Maurer ne le prend pas
personnellement. «Je n’ai pas a éduquer les gens», es-
time-t-il.

Jouer la carte de la franchise
Les membres du groupe apprécient que les institutions
intégrent les personnes atteintes de démence, notam-
ment dans le domaine culturel. Martin Tduber men-
tionne les sorties au centre Paul Klee organisées par Alz-
heimer Berne, lors desquelles des personnes atteintes
de démence étudient une ceuvre ensemble. «Nous dis-
cutons de ce que représente le tableau, raconte-t-il, c’est
fantastique.» Diagnostiqué apres sa retraite, Mar-
tin TAuber a tout de suite informé son entourage de
sa maladie. Une décision qu’il n’a pas regrettée au
vu des réactions positives. «Ma vie est riche», dit-
il. Méme si les mots sont parfois difficiles a trouver
quand on est atteint de démence, les membres du
groupe sont bien rodés lorsqu’il s’agit de présenter
leur situation. Lors d’une réunion Demenz Meet a
Zurich, Marianne W. a parlé de sa vie avec la maladie. «Ce
fut une bonne chose, estime-t-elle, car nous avons vrai-
ment pu échanger.»

Beat Vogel s’est porté volontaire pour des articles de
presse et est intervenu lors d’un congres de neurologues.
«]J’étais épuisé apres, mais cela en valait la peine », raconte-
t-il. Le groupe de travail est unanime: il n’y aura jamais as-
sez d’information sur la démence. Plus la population sera
informée, plus I'inclusion sera facile. Le groupe élabore
déja des plans pour une nouvelle campagne d’affichage.
Au programme: des visages représentant la diversité des
personnes touchées par la maladie ainsi que des slogans
accrocheurs, comme: «Toutes les 17 minutes, une per-
sonne est touchée par une démence.» Le groupe Impuls
Alzheimer est lui-méme un trés bon exemple d’inclusion.



«Tirer le meilleur
de chaque jour»

Les activités sociales sont possibles méme
avec une démence, il suffit de les choi-

sir en connaissance de cause: c’est I’avis
de Samuel Thoni, un Oberlandais qui
s’occupe de son épouse atteinte de la
maladie d’Alzheimer.

«Pour moi, il n’y a toujours eu qu’une chose a faire: ac-
cepter ce que I’on ne peut changer et aller de I’avant», ex-
plique Samuel Thoni (79 ans) sur un ton déterminé. Cette
philosophie I’a suivi durant sa longue et fructueuse car-
riere de cadre dans la construction. Il I’a aussi appliquée
lorsque sa femme, Heidi (78 ans), arecu le diagnostic d’Al-
zheimer il y a neuf ans. Il assure depuis la majeure par-
tie de sa prise en charge. Le couple vit dans un apparte-
ment sans obstacles dans un habitat intergénérationnel
a Thoune. Le mercredi, Heidi se rend dans un centre de
jour pour les personnes atteintes de démence a Thoune.
Le jeudi, une soignante a domicile retraitée s’occupe d’elle
toute la journée.

La fille et les deux fils du couple apportent régulierement
leur aide a Samuel, qui peut aussi compter sur le sou-
tien de sa famille élargie et de ses amis. «Ma femme vit
de plus en plus dans son monde», constate-t-il. «Elle ne
peut plus s’exprimer verbalement, mais elle aime chan-
ter.» Les Thoni n’ont jamais caché la démence et ne se
sont pas coupés du monde. Le mari a toutefois suivi les
conseils d’une spécialiste et n’a d’abord informé que cer-
taines personnes. Une méthode qui s’est avérée efficace:
«J’ai constaté qu'autrement, les gens ne s’adressaient plus
qu’a moi.» Pourtant, a cette époque, sa femme arrivait en-
core bien a communiquer.

«Ou nous sommes les bienvenus »
«Ce qui a le plus de succes, c’est le mélange des trois gé-
nérations», raconte Samuel. Les grands-parents, les en-

fants adultes et les deux petites-filles voyagent souvent
ensemble. Vacances en famille & Majorque et au Tessin,
golf pratiqué avec passion, repas au restaurant: «Méme
avec une maladie d’Alzheimer a un stade avancé, c’est pos-
sible», souligne-t-il. Deux points doivent étre pris en consi-
dération: choisir les activités en connaissance de cause et
bien réfléchir a la configuration. Ainsi, les Thoni ne vont
que dans des restaurants ou il n’y a pas trop de bruit «et
ol nous savons que nous sommes les bienvenus».

Lexercice est également bénéfique pour sa santé: «L’an-
née derniere, nous faisions en moyenne 7000 pas par
jour!» L'aide-soignante accompagne aussi Heidi a I'exté-
rieur. Pendant les deux jours de la semaine ou sa femme
est prise en charge par d’autres personnes, Samuel peut
souffler et entretenir ses contacts au golf des séniors ou en
rencontrant d’anciens collegues de travail et de 'armée. Il
explique devoir tout planifier et ne plus pouvoir participer
achaque évenement comme avant, mais il ne se laisse pas
décourager: «J’y arrive et ca me fait du bien!»

Inclusion et politique

En’écoutantraconter son histoire avec justesse et humour,
il apparait que le fait que tout se passe bien chezles Thoni
a beaucoup a voir avec son dynamisme et son attitude po-
sitive, malgré les contraintes liées a la démence. «Ma de-
vise est claire, dit-il, il faut tirer le meilleur de chaque jour.»
Samuel se permet quelques critiques a I’égard de la poli-
tique. Comparée a d’autres maladies, la démence n’est
pas suffisamment financée et les personnes concernées
doivent assumer beaucoup plus de frais. Il est conscient
que tout le monde n’a pas les moyens de s’offrir une assis-
tance a domicile, ce qui se répercute sur I'inclusion, car il
y amoins de marge de manceuvre : «A ce niveau-la, les iné-
galités sont flagrantes.»



«J'aime la faire
participer»

Depuis 'autre bout du monde, Sandra W.
est revenue a Berne pour s’occuper de sa
mere atteinte de démence et vivant seule.
Elle veille soigneusement a ce que cette
derniére soit bien entourée. Selon elle,
c’est dans le quartier que I'inclusion
fonctionne le mieux.

Sandra W. (53 ans) vit depuis plusieurs années a Cairns,
en Australie. Mais ce printemps, elle est retournée vivre
provisoirement a Berne, sa ville d’origine, afin d’étre plus
proche et de s’occuper de sa mere, Ruth W., atteinte de dé-
mence. Elle peut ainsi aussi préter main-forte a son frere
qui veillait sur elle parallelement a son emploi. La fille a
emménagé chez sa mere. Si Ruth W, 77 ans, vivait jusque-
la de maniére autonome avec l’aide des soins a domicile,
habiter seule lui posait de plus en plus de problemes. C’est
surtout le matin qu’elle a besoin d’aide, explique la fille.

Ruth W. a recu le diagnostic d’Alzheimer il y a quatre ans.
Ce fut un soulagement pour ses proches, qui ont enfin
compris pourquoi elle avait tant changé. Mais pour la

mere, le diagnostic a été difficile a entendre. «Aujourd’hui

encore, elle dit qu’elle ne peut pas accepter la maladie », ra-
conte la fille. Par peur de commettre des erreurs, elle a pré-
féré s’isoler. Elle était autrefois active, voyageait en train
avec son AG et prenait son café du matin avec des connais-
sances au restaurant du coin, pres du stade du Wankdorf.
Ruth W. avait elle-méme travaillé dans un café avant de
prendre sa retraite.

Eviter la surcharge sensorielle

Aujourd’hui, elle ne peut plus prendre le train ni le bus par
ses propres moyens. Quant aux rencontres au restaurant,
la pandémie en a eu raison. Sa fille les regrette, car elles
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étaient trés importantes pour sa mere, surtout depuis
qu’elle avait parlé aux autres de son diagnostic. L'étonne-
ment que suscitaient parfois ses comportements s’était
mué en compréhension. «Désormais, nous allons au café
toutes les deux», dit la fille. Le dimanche, son frére et son
pére — 'ex-mari de Ruth W. - les rejoignent. «On se pro-
mene, on mange une pizza, on regarde le foot. » Sandra W.
emmene également sa mere a des expositions et a récem-
ment organisé une féte d’anniversaire.

«J’aime la faire participer. » Elle veille toujours a ce que sa
mere ne soit pas submergée par le nombre de personnes,
de voix et de sensations afin de lui épargner du stress.
Ruth W. passe trois jours par semaine dans le foyer de jour
d’un EMS et participe deux fois par mois a l'offre de loi-
sirs Freiraum, organisée par Alzheimer Berne. Sa fille pro-
fite de ce temps pour recharger ses batteries. Discuter avec
son frere et son pére lui fait aussi du bien, témoigne-t-elle.

Condition préalable: informer

Sandra W. connait le concept d’inclusion par son travail
d’enseignante auxiliaire en Australie. Elle estime que cette
notion est plus difficile a concrétiser pour les personnes
atteintes de démence que pour celles en fauteuil roulant,
en raison des troubles cognitifs. C’est la vie de quartier
qui permet une meilleure intégration. Par exemple dans
le magasin habituel ou I'on sait que sa meére est atteinte
de démence, ou lors des promenades qu’elle peut faire en-
core seule aujourd’hui: elley rencontre des connaissances
qui peuvent lui préter main-forte en cas de besoin. Selon
Sandra W., informer I’entourage est une condition préa-
lable a I'inclusion: «Cela permet aux gens de mieux cer-
ner le comportement et d’aborder la personne différem-
ment.» Ces petites excursions renforcent la confiance en
Soi et sont trés importantes pour sa mere.



« La population
est sensibilisée»

Aujourd’hui, la démence n’est plus taboue a
Engelberg. Nous le devons a Theres Meier-
hofer qui, avec le soutien de la section Alz-
heimer Obwald /Nidwald, est a I'initiative
d’'une commune solidaire Alzheimer.

«Lorsque j’ai pris mes fonctions a 'EMS il y a 17 ans, il
était impensable de dire a une personne que son pere
était atteint de démence. Depuis, de grands progres ont
été réalisés.» Theres Meierhofer, directrice de 'EMS Erlen-
haus, a beaucoup contribué a déstigmatiser la démence
a Engelberg. Le Dr Bruno Rohrer, coprésident d’Alzhei-
mer Obwald/Nidwald, I’a donc sollicitée en 2015 pour
conduire un projet pilote de commune solidaire Alzheimer.

La commune a soutenu le projet

Le conseil communal a approuvé le projet en janvier 2016,
lancé & peine cinq mois plus tard. A I'’époque, I'un des
objectifs était d’influencer positivement I’image des per-
sonnes atteintes de démence et de leur permettre, ainsi
qu’aleurs proches, de participer a la vie en société. Balayer
toute forme de stigmatisation et encourager ’acceptation
de I'individualité comme de la diversité. La section Alzhei-
mer Obwald/Nidwald et la directrice de 'EMS Erlenhaus
ont organisé des séances d’information avec des repré-
sentants de la population, des écoles, du tourisme et de
I’'abbaye, qui ont connu un grand retentissement média-
tique. Des particuliers ont également joué le role d’ambas-
sadeurs: I’épouse de 'ancien président de la commune se
promenait tous les jours dans le village avec sa mere at-
teinte de démence, avec pour message: «Je n’ai pas honte
de ma mere, je I'intégre dans la vie quotidienne. »

Grace a ces modéles et aux manifestations, la sensibili-
sation s’est accrue a Engelberg. Dans la phase suivante,
Theres Meierhofer a formé les collaborateurs des prin-
cipaux commerces du village aux relations avec les per-
sonnes atteintes de démence. Trois ans apres le début du
projet, Engelberg a célébré la mise en ceuvre de la com-
mune solidaire Alzheimer. L’'idée perdure au quotidien, et
Theres Meierhofer intervient aujourd’hui, le cas échéant,
comme personne de contact de la commune solidaire Alz-
heimer: un couple résidant a 'EMS Erlenhaus aime aller
manger des kebabs au village, mais ils ne sont malheu-
reusement plus en mesure de gérer leur argent. Theres
Meierhofer a donc discuté avec le gérant du commerce:

Regula Gerig, Alzheimer Obwald/Nidwald, et

Theres Meierhofer, EMS Erlenhaus a Engelberg

«La discussion permet toujours de trouver une solution. »
A Engelberg, prés de 25 personnes atteintes de démence
vivent actuellement en EMS, et a peu pres autant a domi-
cile.

Linclusion va de soi

Theres Meierhofer et Regula Gerig ont une opinion claire
sur 'intégration des personnes atteintes de démence dans
la société (inclusion). Dans une région rurale, elle est rela-
tivement facile a réaliser comme I'explique Regula Gerig:
«Les habitants se connaissent depuis longtemps. Les as-
sociations adaptent leur programme pour les membres at-
teints de démence.» Pour Theres Meierhofer, I'inclusion
constitue 'objectif supréme: «Je veux aider les organisa-
teurs d’évenements a mettre tout en ceuvre pour accueil-
lir les personnes atteintes de démence. »

Définition d'une commune solidaire Alzheimer

Un lieu ou une communauté est solidaire Alzhei-
mer lorsque les personnes atteintes de démence

sont comprises, respectées et soutenues. L'objectif
consiste a leur permettre de mener une vie agréable
a domicile le plus longtemps possible, grace a un
soutien approprié, et de rester intégrées socialement.



Entrainer sa
mémoire au parc

Grace a la section Alzheimer des deux Bales, les
personnes atteintes de démence peuvent entrai-

ner leur mémoire en plein air. Les promenades

et exercices de coordination permettent de ren-
forcer les différentes régions du cerveau tout en

procurant plaisir et bonne humeur.

Pas de soleil ce matin pour accompagner la sortie consa-
crée a 'entrainement de la mémoire, organisée pour les
personnes atteintes de démence par la section des deux
Bales. Parés d’une veste de pluie, les participants sont
préts au départ. Guidés par Iréne Ackermann, entraineure
de la mémoire et pédagogue du mouvement chez Alz-
heimer des deux Bales, et accompagnés par une bénévole,
tous se retrouvent chaque semaine pour entrainer leur
mémoire pendant prés d’'une heure et demie, en plein air,
en pratiquant des exercices physiques.

Toutes les personnes présentes commencent par racon-
ter comment elles se sentent. Une femme parle avec en-
thousiasme du concert auquel elle a assisté avec sa fille.
Une autre raconte sa matinée pénible passée a rechercher
en vain un objet. Un participant explique apprécier le fait
d’avoir encore son propre appartement, car cela le main-
tient en forme. Un autre se réjouit des prochains jours
qu’il passera en Italie avec sa femme. Chacun tire ensuite
une carte sur laquelle figure une lettre. Il s’agit mainte-
nant d’inventer une histoire dans laquelle cette lettre ap-
paraitra le plus souvent possible, tout en se rendant au
Kannenfeldpark. Le groupe se remet tranquillement en
route: on parle, on rit et on réfléchit a I’histoire qu’il fau-
dra bientot raconter.

Promenade par tous les temps

Dans le parc, les participants se placent en cercle avant
de raconter leur histoire. Et si un mot ne vient pas tout
de suite a l’esprit, on essaie a nouveau. Place ensuite a
des exercices de coordination avec les bras et les jambes
avant que le groupe ne poursuive sa promenade. Par beau
temps, les amateurs de soleil, promeneurs, familles, cou-
reurs et autres groupes sont nombreux a profiter de cette
oasis de verdure. Mais ce jour-1a, on ne croise que peu de
monde. «On se réunit dans le parc par tous les temps et a
chaque saison, explique madame Ackermann, et jusqu’a
maintenant, il n’a encore jamais plu.» Il en sera de méme
ce matin-la.
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Apres une petite pause, on passe a ’exercice suivant en
marchant: une main posée sur l'autre, on forme une ca-
vité de sorte que seul les bouts des doigts se touchent,
puis on tourne successivement les pouces, les index et
les autres doigts vers ’avant et vers l’arriere. Le mouve-
ment fonctionne bien avec les doigts les plus courts, mais
est moins fluide avec les plus longs. Egalement au pro-
gramme de la sortie ce jour-la: dérouler consciemment les
pieds et marcher en regardant non pas au sol mais droit
devant soi, effectuer un exercice de guerrier inspiré du

yoga et alterner marche et claquements de mains avec un

nombre variable de répétitions. Entre les différents exer-
cices, il reste assez de temps pour profiter du parc et de ses
fleurs, arbustes et ceuvres d’art, et pour observer les écu-
reuils qui se déplacent joyeusement entre les arbres. Pour
finir, les participants ont pour mission de deviner des pro-
verbes, un exercice qu’ils réussissent presque toujours.

Sur le chemin du retour, il reste encore un peu de temps
pour bavarder. Au moment du bilan, on se rend compte
que le ciel maussade n’a rien enlevé a cette sortie qui a
procuré bonne humeur et bien-étre aux participants. La
responsable de l'offre constate alors qu’elle a oublié un
exercice de calcul. «Nous y comptions bien!», s’écrie un
participant, déclenchant l'hilarité générale. Peu apres, le
groupe se sépare tout en se réjouissant déja de la pro-
chaine sortie.



Les bienfaits de
I'activité physique

Des chercheurs de la Haute Ecole de Santé
HES-SO Valais-Wallis ont étudié les effets
d’un programme d’exercices a domicile
aupres de personnes atteintes de la mala-
die d’Alzheimer.

Les troubles de la mémoire et du comportement ne sont
pas les seules conséquences de la maladie d’Alzheimer,
qui entraine aussi un risque accru de chutes provoquées
par des troubles de la marche et de I’équilibre, les effets
secondaires de certains médicaments ou des troubles
visuels. Les résultats des recherches indiquent en outre
que les troubles de I’équilibre imputables a la maladie
ne sont pas dus a des troubles moteurs classiques, mais
ades altérations des fonctions cognitives comme l’atten-
tion et les fonctions exécutives.

Pour les personnes atteintes de démence, une chute
peut occasionner une perte d’autonomie et, par consé-

quent, I'incapacité de continuer a vivre a domicile de
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maniere indépendante. Alors que des études menées
chez des personnes agées en bonne santé montrent que
des interventions multifactorielles et des programmes
d’exercices permettent de réduire, voire d’empécher les
chutes, I'influence de I’entrainement physique sur les
personnes atteintes de démence n’est pas encore claire-
ment établie. Si certaines études indiquent que l'activi-
té physique peut améliorer la cognition des personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer, la question des mo-
dalités d’exécution des exercices et des résultats escomp-
tables doit encore étre approfondie.

L’équipe de recherche a étudié la faisabilité d’un pro-
gramme d’exercices a domicile pour les personnes at-



teintes de la maladie d’Alzheimer et évalué ses effets sous
la direction de la professeure Anne-Gabrielle Mittaz Ha-
ger. L’'objectif de cette étude pilote était d’examiner I’ef-
ficacité d’un tel programme sur I’équilibre et la mobi-
lité, ainsi que sur les fonctions exécutives du systeme
nerveux central.

Douze personnes ayant recu le diagnostic d’Alzheimer et
vivant encore chez elles de maniére autonome ont par-

ticipé a I’étude. Elles ont suivi le programme composé
de taches physiques a I’aide d’une tablette tactile durant
huit semaines, et des physiothérapeutes spécialement
formés leur ont rendu visite une fois par semaine a domi-
cile afin de les guider pendant les exercices. Les partici-

pants se sont également entrainés deux fois par semaine
en présence de leurs proches. Ils ont réalisé différents
tests avant et apres le programme d’exercices a domicile
de deux mois afin d’en évaluer les effets. Des mesures
ont été relevées pour I'équilibre, la mobilité physique
fonctionnelle ainsi que pour les fonctions exécutives.

La phase de collecte des données s’est achevée au prin-
temps 2022. Les résultats seront présentés cette an-
née a l'occasion de congres scien-
tifiques. Soutenu par Alzheimer
Suisse dans le but de développer des
solutions non médicamenteuses et
de combler des lacunes en matiere
de connaissances, ce projet devrait
permettre de mieux comprendre
I'influence de I’activité physique sur
la mobilité et les fonctions cognitives des personnes at-
teintes de la maladie d’Alzheimer.

Entretien avec la professeure Anne-Gabrielle Mittaz Hager de la HES-SO Valais-Wallis

Comment interprétez-vous
les premiers résultats de
létude?

Les premiers résultats de
cette étude pilote sont
plutot réjouissants. Les
résultats de 1'équilibre,
de la mobilité physique

fonctionnelle et de la vi-

Pre Anne-Gabrielle
Mittaz Hager

tesse de marche tendent
vers une amélioration substantielle apres huit se-
maines d’entrainement sous la supervision hebdo-
madaire d’'une physiothérapeute. En ce qui concerne
les fonctions exécutives, des améliorations ont pu
étre observées uniquement pour le contrdle de I'in-
hibition (capacité a résister aux réactions impulsives
ou automatiques, note de la rédaction). D’'un point
de vue «humain», lors de leurs séances de physio-
thérapie au domicile des patients, nos physiothé-
rapeutes ont partagé «de l'intérieur» I'intimité de
ces patients. IlIs ont été confrontés tantot aux diffi-
cultés, tantdt a Pempathie de leurs proches aidants.

Quels sont les effets d’une activité physique réguliere

chez les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ?
Le dosage de lactivité physique est primordial

Encourager la participation pour favoriser l'inclusion

pour obtenir les meilleurs résultats sur les fonc-
tions cognitives. Les sessions d’activité physique
devraient durer au moins trente minutes, la durée
moyenne d’activité physique ne devrait pas dépas-
ser deux heures par semaine et la fréquence hebdo-
madaire d’entrainement ne devrait pas étre supé-
rieure a trois fois. Finalement, de meilleurs effets
sont constatés lorsque la durée totale d’intervention
d’activité physique est supérieure a seize semaines.

L’activité physique permet une amélioration signi-
ficative dans les activités quotidiennes de ces pa-
tients. Le maintien de la musculature, par Déti-
rement et le renforcement, permet de se lever et
de s’asseoir, de se déplacer en sécurité ou de mon-
ter et descendre des escaliers de maniere plus ai-
sée. Le réveil sensori-moteur et les exercices d’équi-

\

libre participent également a cette amélioration.
De plus, en comparaison avec les médicaments, l’ac-
tivité physique provoque beaucoup moins d’effets se-
condaires et stimule la motivation des personnes qui

la pratiquent.

Entretien complet sur alz.ch/auguste
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Prendre ses
dispositions

Un accident ou une maladie comme
Alzheimer ou une autre forme de dé-
mence peuvent radicalement chan-
ger la vie. Il se peut qu’un jour, on
ne soit plus en mesure de s’occuper
de soi ou de prendre des décisions
importantes. Pour vous assurer que,

méme dans une telle situation, vos
volontés soient respectées, vous
pouvez les exprimer dans un man-
dat pour cause d’inaptitude. Notre
nouvelle brochure «Prendre ses dis-
positions grace a un mandat pour
cause d’inaptitude» explique de fa-
con claire et compréhensible com-
ment établir un tel mandat, seul-e ou
avec l'aide d’un notaire. Elle montre
notamment de quoi doivent tenir
compte les personnes atteintes de
démence afin que leur mandat pour
cause d’inaptitude soit juridique-
ment valable. Nous recommandons
de prendre des dispositions a temps
afin de clarifier la situation pour
vous et vos proches.

Souhaitez-vous aussi planifier votre
succession? La brochure «Prendre
ses dispositions. Avec un testament»
fournit des informations utiles sur le
droit successoral actuel et sur celui
qui entrera en vigueur I’an prochain.

Les brochures «Prendre ses dispositions
grace a un mandat pour cause d'inaptitu-
de» et «Prendre ses dispositions.

Avec un testament » peuvent étre
commandées ou téléchargées gratuite-
ment sur alz.ch/publications
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Cours sur la démence
fronto-temporale

La personnalité et le comportement
des personnes atteintes de démence
fronto-temporale se modifient au fil
de I’évolution de la maladie. Pour ai-
der les proches aidants a affronter
les nombreux défis du quotidien, Alz-
heimer Suisse propose un cours sur
deuxjoursles 11 et 12 novembre 2022.
Les spécialistes mettent en lumiere
les aspects médicaux de cette forme
de démence ainsi que les traitements
existants et abordent les questions ju-
ridiques et financieres. Lors d’un ate-
lier, les participants apprennent aussi
comment mieux faire face aux situa-

tions difficiles. Enfin, échanger avec

des personnes qui vivent une situa-
tion similaire permet de profiter de
I’expérience des autres et de consta-
ter que ’on a déja acquis une certaine
compétence dans la gestion de la ma-
ladie au quotidien.

Informations complémentaires et
inscription: alz.ch/dft-formation

Boutique en ligne

Dans notre boutique en ligne, les
personnes atteintes de démence,
les proches et toute autre personne
intéressée trouvent de nombreux
produits et publications permet-
tant de mieux comprendre les dé-
mences. Les brochures et les livres
traitent certains sujets de maniere
approfondie, tandis que nos fiches
d'information répondent a des ques-
tions précises. Pour simplifier la re-

cherche sur la boutique en ligne, il
est possible de filtrer les informati-
ons selon les catégories «Maladies »,
«Vie quotidienne» et «Finances et
droit.»

Télécharger ou commander gratuite-
ment les publications et produits sur
alz.ch/publications

CONFERENCE
= DEMENGE

11 mai 2023

Alzheimer Suisse et Santé publique
Suisse ont le plaisir de vous inviter a

leur troisieme Conférence nationale
sur ladémence. Que signifie la qualité
de vie pour les personnes atteintes de
démence ? Et comment les interven-
tions psychosociales permettent-elles
de maintenir une bonne qualité de
vie ? Tels sont les themes qui seront
abordés lors de la prochaine confé-
rence qui se tiendra le 11 mai 2023.
Elle s’adresse aux professionnels de
la santé issus des domaines de la mé-
decine, des soins, de la psychologie,
du travail social ou de professions
connexes. Les autres personnes in-
téressées sont aussi les bienvenues.
La conférence bénéficiera d’une in-
terprétation simultanée en allemand
et en francais.

Plus d‘informations sur
conference-demence.ch



Incapacité de
discernement
et décisions

Les proches de personnes atteintes de démence se de-
mandent régulierement dans quelle mesure ils peuvent
obtenir des informations et exercer une influence sur les
décisions d’ordre médical et/ou liées aux soins au sujet
de leur étre cher. Comme en témoignent les exemples
suivants du Téléphone Alzheimer national, ils sont en-
core trop souvent exclus du processus décisionnel.

La mere de Léa S.* réside depuis peu en EMS. Aux dires
du personnel soignant, elle est incapable de discerne-
ment en raison de sa démence. Lors d’une visite a 'EMS,
Léa S. trouve sa mere tres apathique, ce qui ne lui res-
semble pas. Elle apprend alors que cette derniere est
sous calmant (benzodiazépine) sur ordonnance médi-
cale. N’ayant jamais observé de comportements difficiles
chez sa meére, Léa S. s’interroge face a cette prescrip-
tion et demande pourquoi elle n’en a pas été informée
en sa qualité de représentante. Elle souhaite également
consulter le dossier médical pour obtenir plus d’infor-
mations sur ’évaluation de la capacité de discernement,
mais le personnel soignant s’y refuse.

La mere de Pierre W.* séjourne elle aussi en EMS. Elle est
considérée comme incapable de discernement. Quand
il demande ce que cela implique, on lui explique qu’il
la représente d’office en raison de son statut de fils ainé.
Pierre W. aimerait savoir comment est évaluée la capaci-
té de discernement, ainsi que connaitre ses droits et de-
voirs a titre de fils ainé.

Toute personne capable de discernement

décide pour elle-méme

Ces exemples montrent qu’il existe une grande incerti-
tude quant a la capacité de discernement des personnes
atteintes de démence. La capacité de discernement re-
vét une grande importance pour déterminer si une per-
sonne peut consentir elle-méme a un traitement médical
ou si un tiers doit décider a sa place. En principe, 1'éva-
luation de la capacité de discernement doit étre effectuée
avant tout traitement'. La loi présume toutefois que les
personnes atteintes de démence sévere ne sont plus ca-
pables de discernement. L’établissement d’un diagnostic
de démence ne signifie toutefois en aucun cas que la per-
sonne concernée est incapable de discernement.

Droits des proches de décider et d'étre informés
Si une personne n’est plus capable de discernement, il
convient de vérifier si elle a rédigé des directives antici-
pées indiquant ses souhaits ou désigné une personne de
confiance pour décider a sa place. En I’absence de telles
directives et sans curatelle, I'ordre prévu par la loi des
personnes habilitées a la représenter (art. 378 CC) s’ap-
plique. Il n’est donc pas exact de dire que le fils ainé peut
décider en premier lieu. Le degré de parenté ainsi que
I'intensité de la relation sont les principaux criteres lors-
qu’il s’agit de désigner le ou la représentant-e. Pour les
questions d’ordre médical et concernant les soins, c¢’est
la personne la plus proche de la personne incapable de
discernement qui devrait décider tout en tenant compte
de la volonté présumée de cette derniere.

Le médecin ou le personnel soignant doit renseigner la
personne habilitée a prendre les décisions sur I’état de
santé de la personne incapable de discernement et sur
les options de traitement (art. 377 CC). Le ou la représen-
tant-e peut demander a consulter le dossier médical si
cela s’avere nécessaire a la prise de décision. Les mesures
de contention médicamenteuses doivent étre discutées
avec le ou la représentant-e, hormis en cas d’urgence.

Il apparait donc que les proches habilités a la représenta-
tion peuvent tout a fait exercer une influence sur les dé-
cisions qui concernent la personne incapable de discer-
nement. S’ils contestent les agissements du personnel
médical ou soignant et que les discussions n’aboutissent
pas, 'autorité de protection de ’adulte peut intervenir.

Pour en savoir plus: fiches d'information sur la capacité
de discernement, le mandat pour cause d'inaptitude et les
directives anticipées sur alz.ch/fiche-information

tLes directives de I'Académie Suisse des Sciences Médicales
[ASSM] «La capacité de discernement dans la pratique mé-
dicale» montrent a quel point la capacité de discernement

doit étre évaluée avec soin.

Encourager la participation pour favoriser l'inclusion
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Sourires, musique
et convivialité

Le Tessin a joué un role de précurseur en
organisant des Cafés Alzheimer en divers
lieux, ou la cordialité de I’accueil est tou-
jours de mise. Ici, les gens peuvent se
réunir, discuter dans un cadre informel
et faire le plein de confiance et d’énergie.

Aussi animé et joyeux qu’une rencontre entre vieux amis,
laprés-midi se déroule au restaurant Vecchio Torchio.
Nous sommes au Café Alzheimer organisé par Alzheimer
Tessin, un événement qui a lieu chaque deuxieme mer-
credi du mois ici a Lugano. Et c’est précisément ici que
les Cafés Alzheimer ont vu le jour en 2011, s’inspirant de
ceux instaurés par le docteur Bere Miesen en 1997 aux
Pays-Bas. Ces rencontres, destinées aux personnes at-
teintes de démence, se sont ensuite propagées du Tessin
au reste de la Suisse, rencontrant un vif succes.

Un travail d'équipe

Organisé par Valeria Bernasconi, responsable des Cafés
Alzheimer de Lugano, avec le soutien d’Ombretta Moc-
cetti, directrice de la section Alzheimer Tessin, I’évene-
ment du jour est coordonné par Zaira Scaravaggi et se
déroule dans une grande salle lumineuse. Les hotes,
toutes des dames, arrivent au compte-goutte, heureuses
de se revoir et de pouvoir a nouveau se réunir apres la

longue pause due a la pandémie. Entre une embrassade
et’autre, Ombretta Moccetti trouve le temps d’expliquer
qu’ily amoins de monde que prévu, parce que tous n’ont
pas encore le courage de passer un apres-midi dans un
lieu clos. Mais au vu de la baisse du nombre de cas*, elle
est convaincue que le plaisir de se retrouver et d’échan-
ger dans un cadre décontracté reviendra bientot. Ici, tout

14 *Note de la rédaction : la rencontre a eu lieu en mai 2022

le monde est bienvenu. Le duo musical Tacala, spéciali-
sé en musique traditionnelle, anime la rencontre avec un
violon et une guitare. Apres quelques civilités et quelques
airs rythmés, Ombretta et Zaira ouvrent officiellement la
rencontre.

Une vaste expérience au service
de la communauté
Au Tessin, Ombretta Moccetti est un pilier dans le sou-
tien aux personnes atteintes de démence. Active aupres
d’Alzheimer Tessin depuis 2009, elle a pris les rénes du
centre de compétences Alzheimer et autres démences en
2018, un service d’Alzheimer Tessin et de Pro Senectute
Ticino et Moesano. Outre le conseil, ses taches consistent
également a organiser toutes les activités, notamment
les cinq Cafés Alzheimer de la région. Institutrice de for-
mation, elle se découvre une passion pour la psychiatrie,
ce qui ’'amenera a devenir infirmiere en psychiatrie et
a travailler dans le domaine socio-éducatif. En 1982, sa
mere, agée de 63 ans seulement, est atteinte
d’Alzheimer. Ombretta Moccetti cOtoie pour
la premiere fois la maladie de prées et lorsque
sa meére doit entrer en EMS, elle écrit un livre
qui parle de leur expérience. Son ouvrage la
fait entrer en contact avec Franco Tanzi, alors
président d’Alzheimer Tessin. C’est le début
d’une aventure qui se poursuit aujourd’hui
encore, ponctuée d’expériences touchantes. A
ses cOtés, Zaira Scaravaggi, qui a récemment
assumeé a titre bénévole le role de co-directrice des Ca-
fés Alzheimer de Lugano avec Valeria Bernasconi, fait les
honneurs de la maison. Infirmiére et formatrice de pro-
fession, elle peut se targuer elle aussi d’'une longue expé-
rience avec des patients atteints de démence grace a son
ancien travail au centre de jour, qu’elle n’a jamais vrai-
ment considéré comme un «travail », mais plutét comme



une belle facon de passer le temps. Depuis quelques an-

nées, elle est également responsable des vacances Alzhei-
mer au Tessin et depuis 2018, de celles qui se déroulenta
Serpiano et qui sont destinées aux jeunes malades.

Réflexions et discussions

Apres un interlude musical, Simona Mazzagatti, collabo-
ratrice d’Alzheimer Tessin, commence sa présentation
et explique avec franchise et empathie le but et la nature
des directives anticipées. Il s’ensuit un débat spontané,
et parfois méme animé, qui permet aux participantes de
raconter leurs expériences, tant positives que négatives.
L’apres-midi se termine avec du café et des patisseries,
quelques danses et beaucoup de bonne humeur. Les par-

Les offres d'Alzheimer Tessin

De petites dimensions, la section Alzheimer
Tessin est capable de grandes choses! Outre les
Cafés Alzheimer qui se déroulent dans différentes
localités-Mendrisio, Lugano, Biasca, Bellinzona
et Locarno —, citons aussi les groupes d’entraide,
actifs depuis 1992 et destinés aux proches des per-
sonnes atteintes de démence, ainsi que le Gruppo
TIncontro fondé en 2018 et dédié en revanche aux
malades. Alzheimer Tessin promeut également
bon nombre d’autres initiatives, dont notamment
les groupes d’activation cognitive, destinés aux per-
sonnes au stade initial de la maladie, et différentes

Encourager la participation pour favoriser l'inclusion

ticipantes quittent peu a peu la salle, le sourire aux levres.

Espaces de rencontre

Les Cafés Alzheimer sont proposés par plusieurs sections
cantonales. Ils suivent le principe d’Alzheimer Suisse
«Pour mieux vivre avec la démence» et sont un lieu de
rencontre ou les participants peuvent s’informer et par-
ler de leurs propres expériences. Les Cafés Alzheimer
s’adressent non seulement aux personnes atteintes de dé-
mence et a leurs proches, mais aussi aux amis et connais-
sances, au personnel médical et a tous ceux qui veulent
en savoir plus. Les participants peuvent se détendre et en-
tretenir des liens sociaux dans un cadre convivial.

activités conviviales, en particulier la grande féte
annuelle de Tenero. Et ce n’est pas tout: la section
organise également des vacances Alzheimer en
dehors de la Suisse, permettant aux malades de
profiter de moments de détente et de convivialité.
Les destinations sont Serpiano, Poschiavo, mais
aussi les thermes de Montegrotto en Vénétie et la
ville de Cervia sur I’Adriatique.

Plus d’informations concernant Alzheimer Tessin
sur alz.ch/ticino
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Une incroyable
amitié

Mon pére aimait les chats et ils le lui rendaient bien. A
chaque fois que notre famille était invitée chez des amis
ou des parents qui avaient un félin, ce dernier finissait

toujours par s’installer sur les genoux de papa. Difficile
alors de savoir qui, de la boule de poils ronronnante ou
de mon pére, appréciait le plus ce moment de détente.

J’aime bien les chats, moi aussi, mais je voue un amour
inconditionnel aux chiens. Quand, des années plus tard,
j’ai rendu visite a mes parents avec Jil, une jeune chienne
lévrier portugais, ils n’ont pas vraiment sauté de joie. Ma
mere en avait un peu peur, alors que mon pere ne s’est in-
téressé a elle qu’au moment ou je lui ai révélé qu’en réali-
té, Jil était un chat dans un corps de chien, car dotée d’'un
caractere indépendant, tétu et capricieux.

Peu apres que Jil est entrée dans ma vie, la démence est
entrée dans celle de papa. Méme si la maladie évoluait
lentement, la confusion mentale de mon pere allait crois-
sant et n’était pas seulement due a son age. Un jour d’hi-
ver ou il avait abondamment neigé, alors que nous nous
rencontrions pour notre traditionnel repas du mois, j’ai
vu que les choses devenaient sérieuses: mon pere avait
pris le train de Zoug a Zurich en pantoufles!

Quelques mois plus tard, il a été admis en EMS. Ma mere
n’avait plus la force de s’occuper de lui a la maison. Bien
qu’a ce moment-13, il se retirait de plus en plus souvent
dans son propre monde, il a pleinement eu conscience
de ce déménagement et en a surtout voulu a ma mere,
méme si la décision avait été prise en famille. Ma sceur
et moi lui rendions visite chaque jour a tour de role apres
le travail. Le week-end, ma sceur y allait avec ses enfants,
tandis que moi, jJemmenais Jil.

Au début, nos visites ne lui ont pas vraiment remonté le
moral. Mais au bout d’un certain temps, j’ai senti que Jil

égayait sa journée. «C’est moi qu’elle préfere », m’a-t-il dit
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un jour fierement, souriant de toutes ses dents, alors que
nous prenions un café. Je lui ai pressé la main, heureuse
de le voir retrouver son humour pince-sans-rire. Comme
si elle avait compris ses paroles, Jil a alors
posé sa belle téte sur la cuisse de mon pére
et I’a regardé sans ciller. émotion m’a fait
monter les larmes aux yeux, car Jil, comme
mon pere, ne témoignait que rarement son
affection de maniere aussi directe. Mon pére
aussi a été touché. Il I'a caressée et lui a mur-
muré: «Tu n’es peut-étre pas un chat, mais je
t’aime bien quand méme, surtout parce que
tu ne sens pas aussi mauvais que d’autres chiens. »

A partir de ce jour-13, Jil est devenue la nouvelle copine de
papa. Bien str, il n’assumait pas ouvertement cette rela-
tion, Jil n’étant finalement qu’un second choix. Mais en
I’absence d’un chat, Jil avait conquis une place dans son
ceceur. Et gare aux autres pensionnaires qui voulaient la
caresser un peu trop longtemps: mon pere se chargeait
de les chasser sans ambages.

Que Jil ait survécu quasiment jusqu’a la fin de la vie
de mon pere a été un véritable cadeau pour nous. Au-
jourd’hui, son terrain de chasse est au ciel, et je suis cer-

taine que mon pere n’est jamais loin d’elle.

Silvia Aeschbach est journaliste, auteure et blogueuse.

Elle écrit entre autres pour tagesanzeiger.ch et le journal
«SonntagsZeitung». Elle publie également sa chronique a
succes hebdomadaire dans le magazine « Coopzeitung».
Elle a écrit six best-sellers. Le dernier, «Sind denn alle guten
Mdanner schon vergeben?» (éditions mvg Verlag), est sorti a
I'automne 2020. Silvia Aeschbach vit a Zurich avec son mari
et ses deux chiens.



Le groupe de travail
Impuls Alzheimer en
balade

Contrairement a son habitude, le
groupe de travail Impuls Alzheimer
ne s’est pas réuni a Berne, mais est
allé rendre visite a un ancien membre
du groupe, Elfriede F.*, qui a décidé
début 2022 de s’installer a 'EMS Hof
Rickenbach. Elle a été 'une des pre-
miceres hotes ay passer des vacances
et a décidé de rester.

«Nous voici enfin arrivés, apres tous
ces virages!» La joie de se retrouver
est grande. La nouvelle maison d’El-
friede est un lieu clair, familier et
empli de joie de vivre. Les chambres
sont réparties sur deux étages et ac-
cueillent aussi bien les résidents de
courte durée que ceux quiy vivent en
permanence. La philosophie de I'ins-
titution « Hof Rickenbach » est immé-
diatement perceptible: «De coeur a
coeur.»

Déjeuner dans la serre

La visite commence par un repas
dans la serre entre les plants de to-
mates, les arbrisseaux a baies et les
coquelicots. aménagement est ul-
tramoderne, ce qui nous arrange

* Nom connu de la rédaction

bien: une forte pluie de début d’été
s’abat et les lucarnes au-dessus de
notre table se ferment automatique-
ment en quelques secondes.

Tous les habitants ont le droit d’aider
ala maison et au jardin. Elfriede, par
exemple, est toujours la quand il faut
arroser les plantes. Lors du repas,
nous pouvons goditer aux conserves:
les bourgeons d’ail des ours marinés
sont nos préférés, avec deux sortes
de courgettes et de la moutarde de
coings.

Durant la visite, nous rencontrons
des canards coureurs - de redou-
tables chasseurs de limaces - deux
cochons vietnamiens, des chévres et
des poules soie, bruyamment surveil-
lées par un coq. Chaque membre du
groupe s’installe sur une balancelle
en bois, retrouvant un peu d’insou-
ciance enfantine.

Dans sa chambre, Elfriede sort un
violon de son étui, joue quelques
notes et le passe a Ueli. Celui-ci fait la
grimace dés les premiéres notes et se

Quelle forme correspond a la
surface blanche du carré ?

met a accorder I'instrument, a ’amu-
sement de tous. L’ambiance est dé-
tendue, tout le monde chante et tape
des mains sur des airs connus.

Savoir lacher du lest

Nous repassons en revue notre jour-
née devant une tranche de gateau.
Tout le monde est d’accord: les jours
avec la maladie se suivent mais ne

se ressemblent pas, et il faut savoir

l’accepter. Prendre les choses comme
elles viennent et s’endormir chaque
soir le cceur en paix est utile. Il suffit
de peu: regarder lavie avec le coeur et
accepter lamaladie et les besoins qui
en découlent. «Parfois, il faut savoir
lacher du lest», affirme un membre
du groupe.

Envoyez votre réponse jusqu’au 31 octobre a win@alz.ch ou Alzheimer Suisse, Gurtengasse 3, 3011 Berne, pour

gagner un cahier énigmes et casse-téte. La bonne réponse sera publiée dés le 6 novembre sur alz.ch/devinette.

Peuvent participer au concours toutes les personnes dgées de plus de 18 ans. Une seule participation par personne. Aucun échange de correspondance
au sujet du concours. Les gagnantes et les gagnants seront informés par courrier électronique. Recours juridique exclu. Par votre participation, vous
confirmez avoir lu et compris les conditions de participation.

Encourager la participation pour favoriser l'inclusion
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« Je vais bien»

«Bonjour, je m’appelle Corinne et j’ai Alzheimer», voila
comment se présente Corinne*, avec un grand sourire.
Elle aura soixante ans cette année. On lui a diagnostiqué
lamaladie ily a deux ans. «Au début, ca m’a attristée, mais
par la suite, ca m’a soulagée de savoir enfin ce qui se pas-
sait», raconte-t-elle.

En tant que pédagogue du mouvement, elle donnait des
cours de gymnastique. Mais un jour, elle s’est rendu
compte que ca n’allait plus. «Je me donnais du mal et es-
sayais de tout faire juste», explique Corinne. Apres le diag-
nostic, avec sa sceur, elle a informé ses clients qu’elle avait
Alzheimer. «Parler ouvertement de ma maladie s’est avéré
positif» confie-t-elle. S’il lui arrive d’oublier quelque chose,
son entourage sait désormais pourquoi. Le plus difficile,
c’était avant le diagnostic: elle se faisait des reproches, et
on lui en faisait aussi.

Elle continue les cours de gymnastique, mais désormais,
elle les suit en compagnie de ses anciens clients. La pein-
ture et ’ergothérapie font aussi partie de son quotidien.

Tout comme le groupe d’entraide pour jeunes malades.
«Je me réjouis a chaque fois de ces réunions, parce qu’on
se rend compte que I'on peut encore faire de nombreuses
choses en dépit de la maladie », raconte Corinne.

* Nom connu de la rédaction
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La gymnastique rend heureux (image d'illustration)

Avec les années, Corinne a élargi son cercle d’amis et de
connaissances, qu’elle voit régulierement pour se balader,
aller au musée ou au cinéma, ou pour partager un repas.
La maladie d’Alzheimer n’empéche pas d’entretenir des
contacts. «Je recois beaucoup en retour, dit Corinne, et
c’est tres précieux. »

Sa sceur lui est d’'un grand soutien: depuis le diagnostic,

elle s’occupe des tdches administratives. Une fois par se-

maine elle se rend chez Corinne pour structurer avec elle

les journées suivantes. Corinne peut désormais compter

sur un réseau d’amies qui la soutiennent et permettent
aussi de décharger sa sceur.

«Je vais bien: depuis le diagnostic, les
choses ont évolué de facon positive et je
n’ai pas peur de I’avenir», déclare Corinne.
Ce qu’elle souhaiterait? Un type d’habita-
tion pour jeunes malades, dans leur envi-
ronnement habituel, comme une coloca-
tion pour personnes atteintes d’Alzheimer.
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Entrée en EMS: quel
est le bon moment?

Ma meére est atteinte de démence. Une
place vient de se libérer dans 'EMS
ou elle était sur la liste d’attente. Ma
sceur, qui s’occupe le plus de notre
maman, est soulagée, car elle se dit
épuisée. Mais je me demande si c’est
le bon moment.

Julia N.

Lentrée en EMS, méme planifiée, est
souvent vécue comme un moment
charniere et difficile par les proches,
qui peuvent culpabiliser et se mettre
a douter.

Parlez-en avec votre sceur, soyez at-
tentive a son état de santé et a son
niveau d’épuisement. Constatez en-
semble tout ce que vous avez mis en
place pour permettre a votre maman
de rester le plus longtemps possible
a domicile.

Prenez conscience que ces mesures
ne sont aujourd’hui plus suffisantes.
Si vous continuez a douter, adres-
Sez-vous a une personne qui s’occupe
déja de votre mere, comme son géné-
raliste ou le personnel des soins a do-
micile. Demandez-leur comment ils

Pour une meilleure
qualité de vie

Avril 2023

Ergothérapie, musique, gymnastique et
autres interventions non medicamen-
teuses peuvent grandement contribuer

au bien-étre des personnes atteintes de
démence. Découvrez dans la prochaine
édition d’auguste quels sont les traitements
existants, a qui ils s’adressent et ce a quoi

il faut faire attention.

Encourager la participation pour favoriser l'inclusion
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Les conseilleres du Téléphone Alzheimer (de gauche a droite] :
Cora Casaulta, Yasmina Konow et Agnés Henry

évaluent sa sécurité et son bien-étre.
Rappelez-vous pour quelle raison vous
avez choisi cet EMS: quelle a été votre
impression lors de votre premiere vi-
site ? Y a-t-il un service spécialisé pour
les personnes atteintes de démence ?
Cette structure vous semble-t-elle tou-
jours adaptée aux besoins actuels de
votre maman ?

Réfléchissez aux avantages d’une
maison de retraite. Il est préférable
de prendre une décision maintenant
d’un commun accord avec votre sceur
que d’attendre qu’elle soit épuisée, et
de devoir trouver une solution a la

hate. Participer a un groupe de parole
peut aussi étre un soutien dans cette
phase de transition.

Autres conseils:

fiche d’information
«L'entrée en EMS»
alz.ch/fiche-information

Le Téléphone Alzheimer
058 058 80 00

Du lundi au vendredi,
de 8h a12h et de 13h30 a 17h
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«Notre legs permet
d'ameliorer

Votre testament a un effet certain.
Prenez contact avec nous pour un conseil
spécialisé et sans engagement.

‘, alzheimer

Schweiz _Suisse Svizzera

Alzheimer Suisse Evelyne Hug
Gurtengasse 3 Responsable recherche de fonds, successions et legs
3011 Berne evelyne.hug@alz.ch

alz.ch Téléphone + 41 (0)58 058 80 40 CP:10-6940-8



