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Préface

Je suis honoré que la Société Huntington de Quaiberduit en francais « Hurry Up

and Wait! » et je vous en suis reconnaissant. Auscdes 26 dernieres anneées, j'ai eu le
privilege de prendre soin d’'un grand nombre de @erss atteintes de la maladie de
Huntington (MH) dans des centres d’hébergementrélgigences et des hépitaux. J'ai
également eu la chance de collaborer avec leslémiNous avons partagé de bons
moments, mais nous avons aussi di relever, ensedeigombreux défis, et affronter

des crises. Considérant la nature méme de la neatledHuntington, je suis certain que

vous devez également faire face a des situatidfisilds.

En y repensant bien, je me rends compte que jais’as un trés bon aidant au tout
début de ma carriére. Je ne savais pratiquementiéda maladie de Huntington et de
ses répercussions sur les personnes touchées€Cdtat pas vous surprendre, n'est-ce
pas? Encore aujourd’hui, mes collégues et moi onootis a apprendre beaucoup des
familles touchées par la maladie de Huntingtontddes de mes meilleurs professeurs
ont pris soin de trois générations d’étres cheiwirds de la MH dans leurs familles.
Quelle expérience et quelle expertise transmiseskuls reconnaissant a tous ces
professeurs pour leur patience a mon égard, moigieidiant.

Cet ouvrage est le fruit des lecons apprises af@e®idants naturels. C’est moi qui ai
rassemblé toutes ces legcons en un livre uniqueoengsnre, mais tout ce qui y est

présenté peut étre relié a I'un de ces professruasix proches dont ils prennent soin.

La principale lecon a retenir de « Hurry Up and ¥¥aic’est que les changements dans
la facon de penser causeés par la MH sont la salerd¢a plupart des défis auxquels nous
faisons face ensemble en notre qualité d’aidaresix@ui, comme nous, n'ont pas la
maladie peuvent arriver a comprendre ces changsnpeiigqu’au fond, nous pouvons
tous vivre a certains moments des difficultés saivbk, a un niveau moindre. La MH
amplifie ces difficultés! Avec certains des exeesiqui sont présentés dans ce livre,

Nous pouvons montrer aux gens a quoi cela resseaebpenser avec la MH. Parfois



méme, il peut étre amusant de faire ces exercioegreupe. lls démontrent bien
comment il devient difficile de penser a chaquéansavec la MH. Espérons que le fait
de comprendre comment se sent la personne atfgdntea nous aider a devenir des

aidants encore meilleurs.

Prendre soin d’un proche est un profond acte d’anibest facile de I'oublier. Tout est
une question d’amour. Se dépécher parce qu'il ng pdendre, c'est de I'amour.
Attendre afin de lui laisser le temps de traiténférmation et de répondre, c’est de
'amour. Essayer de mieux comprendre les changemeéans la facon de penser
gu’'entraine la MH, c’est également de I'amour. Erenle temps de faire part aux
professionnels comme moi de vos expériences emtbladH, c’est aussi de I'amour!
Je suis reconnaissant aux familles qui ont été pnefesseurs. Je suis certain que vos
proches dont vous prenez soin vous en sont égater@eonnaissants, méme s'il est

peut-étre difficile pour eux de vous le dire.

Merci encore une fois d’avoir traduit « Hurry Updawait » en francais. En attendant
que la science trouve un reméde a la maladie déindgion, j'espere que ce livre aidera
un peu. Je sais qu’'un jour on trouvera. En attendatun reméde existe, tout ce que
nous avons, ce sont les soins!

Merci.

Jimmy Pollard



A propos du titre

Certains aidants prennent soin d’'un proche atwenta maladie de Huntington chez-
eux. D’autres s’occupent d’'un proche qui vit dansétablissement de santé. Dans les
deux cas, les aidants doivent composer avec leseéks cognitifs de la MH. lls se
dépéchent pour répondre rapidement aux demandes gae les personnes atteintes de
la MH ont de la difficulté a attendre. Ensuite, deivent attendre patiemment pour
laisser a la personne le temps de penser a cdequélt dire avant de pouvoir le dire.
Pour prendre soin d’'une personne atteinte de laiMiut donc « se dépécher ... et
attendre ». C’est trés exigeant quand on le faiuse longue période, et c’est un geste

d’amour profond.
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Introduction

Chapeau, les aidants!

Je voudrais d’abord souligner le travail des centtexcellence. On en trouve des
milliers aux Etats-Unis, ainsi que des milliersuttas un peu partout dans le monde. Ils
sont dans les cuisines et les salons, la ou dassépodes maris, des fils, des filles, des
parents, des grands-parents et des amis prennentlesg@roches qu’ils aiment et qui
sont atteints de la maladie de Huntington (MH).n¥xiste pas dindicateur pour
mesurer de facon appropriée leur dévouement, leyauté, leurs sacrifices, leur
altruisme et leur amour. Au début, ils apprenneat pssais et erreurs, puis par
I'expérience. lls sont constamment a la recherahéagons de faire pour devenir des
aidants encore plus efficaces, au fur et a meaugalg nouveaux deéfis se présentent, et
ce, pratiquement tous les jours. Les professionh@igent de I'information sur la MH
et viennent en aide aux proches aidants, mais eeseds atteignent I'excellence,
essentiellement en collaboration avec les étregequisont chers et qui sont touchés par

cette maladie.



On trouve aussi des centres d’excellence danstddissements de santé, les centres
d’hébergement et de soins de longue durée (CHSLsettablissements spécialisés,
un peu partout dans le monde. Il n'‘est pas questodnd’équipements ou de
programmes. On parle des employés qui reconnaislsenpersonne derriére le
déguisement de la maladie de Huntington. L'excebete leurs soins se fait sentir tout
doucement quand ils sont a leur chevet, ou danabdae de douche, souvent en dépit
de la critique indue de leurs collegues et supewss Les familles connaissent bien ces
personnes et apprécient leur collaboration.

J'aimerais également dédier cet ouvrage a Ralptk&Wat Dennis Shea. Ralph, avec
'aide de sa femme Ariel, a fondé la Société Hugttin du Canada. Dennis a créé la
fondation pour les soins et le traitement de laacial de Huntington (Foundation for
the Care and Cure of Huntington’s Disease). Tek aemistes qui créent une colle
pour lier des pieces entre elles, ils ont permicmer des liens entre, d’une part, les
familles touchées par la MH et, d’'autre part, lesfgssionnels de la santé et les

chercheurs. Leur contribution continue toujourdré’@connue.

Observations préliminaires

En 1967, a New York, Marjorie Guthrie a fondé lenite de lutte contre la maladie de
Huntington (Committee to Combat Huntington’s Disgasutour de sa table de cuisine.
Répondant a une annonce parue dans un hebdomddatteney Island, cing familles
ont lancé un mouvement mondial dont la missiort éisoutenir les aidants naturels
ainsi que d’obtenir des services, de sensibilisgrublic et de faciliter la collaboration
avec les médecins. En racontant son histoire, emene a démontré qu’on savait peu de
choses sur la MH; elle a expligué combien elle tadai la difficulté a trouver des
services pour son mari. Elle soulignait que le@ayst de santé n’était pas en mesure de
répondre aux défis auxquels elle faisait face egusdité d’aidante. D’autres histoires
semblables ont été racontées. Quarante ans ptyde¢anouvement est toujours vivant,

bien actif et continue de croitre partout dans éade.



Beaucoup de progres ont été faits en quarante BeBs. domaines entiers de
connaissance scientifique ont été créés. En 1967,tefme « neurogénétique
moléculaire » avait plus de chances de se retrodames un roman de science-fiction
gue dans le bottin d’'un hépital universitaire. lé&xduverte des antidépresseurs dans les
années 1960 a changeé la vie de bien des persoiteieses de la MH. Les « maisons de
repos » des années 1960 ont évolué et sont deveegesentres d’hébergement et de
soins de longue durée modernes qui fournissensaies a long terme remplacant les
soins en établissements psychiatriques, commetde éas pour le mari de Marjorie. A
partir de ce moment, la notion de services comnmiair@s en santé mentale est devenue

un réve a réaliser pour les psychiatres visionsaire

La quantité d’'informations sur les tests génétigieslépistage, les neurosciences et les
tests pharmaceutiques est telle qu'une personneemney ne peut tout assimiler
rapidement. On est donc probablement plus presialifui qu’a n'importe quel autre
moment de trouver un traitement efficace ou unmeéde » a la MH. Cependant, malgré
tous les progres réalisés en ce qui concerne laiM$tiste encore relativement peu de
données pratiques sur ce que vivent les persoritedstes de la MH dans les stades
intermédiaires et avanceés, ainsi que leurs aidal@sreusement, le présent ouvrage est
un premier pas pour combler cette lacune. Il vis®wds aider a trouver des solutions

aux problemes auxquels vous faites face ... la... reaarit.

Au sujet de ce livre

Ce livre n'est pas un « guide pratique », ni urelile conseils. On y présente plutdt des
notions, des exercices, des concepts, des obsmyait des idées qui reposent sur de
nombreuses années passées en compagnie d’'unangésngrmbre de personnes dans les
stades intermédiaires et avancés de la MH. Cetagevregroupe des lecons tirées de
partenariats a long terme avec de nombreux aideaitsels et des professionnels. Ces
lecons pourraient bien vous étre utiles et s’aplicchez-vous.



La plupart des comportements difficiles auxquelst flace les aidants découlent des
troubles cognitifs attribuables a la MH. Historiquent, on s’est davantage attardé aux
aspects moteurs. Toutefois, il est rare que leanégdsoient confrontés a des problemes
liés exclusivement aux mouvements. Plus la MH mresg, plus les personnes atteintes
ont des limitations fonctionnelles. La notion d’aidité est culturellement orientée vers
les invalidités physiques et les déficiences seelbes telles que la perte de la vision et
la perte de l'audition. L'ironie, c’est que desubbes cognitifs plus subtils peuvent étre
beaucoup plus invalidants et pénibles, en parécudlils progressent sur une longue

période. J'espére que ces explications sur leblgsicognitifs vous seront utiles.

Les aidants naturels acquierent de trés vastedetézbide gestion du comportement
«sur le tas » et le nombre croissant d’aidanturalt ayant pris soin de trois
générations d’étres chers constitue un groupe guadifie. Ayant tiré un trés grand
nombre de lecons de leur expérience d’'aidantsgaitede leur conjoint ou conjointe,
ils recommencent, cette fois-ci pour prendre soimndenfant majeur, avec plus
d’expérience et une expertise plus riche. Ensilgeprennent soin d'un petit-enfant
atteint de la maladie. Une partie des renseignesriestplus concrets présentés dans cet

ouvrage proviennent de ces aidants naturels. beaéreence est mise a votre service.

La grande majorité des soignants professionnelsdaminfirmieres et des infirmiers ou

des infirmieres et des infirmiers auxiliaires. Léarmation les prépare a bien répondre
aux besoins physiques des personnes atteintesMHE ldans les stades intermédiaires
et avancés. Ceci dit, les problemes relatifs ainsdés aux aspects cognitifs de la MH

ne sont pas abordés dans leurs programmes d'éedeproblemes peuvent étre mal
compris, comme dans le cas des comportements Ipateurs. La formation donnée

aborde rarement les stratégies a adopter pour cEnp@vec les besoins

neurocomportementaux auxquels seront confrontéméesbres du personnel infirmier

au fur et a mesure que la MH progressera chezalgsnps et résidents. Heureusement,
ces intervenants pourront trouver dans le présentage de l'information pour

commencer a combler ce vide.



On aurait beau lire tous les articles scientifiqgesexistent sur les aspects cognitifs de
la MH, les solutions aux défis en matiére de sansquels vous serez confrontés ne
seront jamais évidentes. J'espére que le contenprésent ouvrage vous aidera a
analyser ces problémes et & mettre au point deegies afin de faire face a ces défis.

« Je pense que tous les médecins devraient utdisemmots plus simples pour
gue nous, les patients, puissions commencer & @i ce qui ne va pas chez
nous ... » [traduction]

Woody Guthrie

Le 12 septembre 1952

Plusieurs défis auxquels vous ferez face ne retqpende la portée du présent ouvrage.
Une petite proportion de personnes atteintes deMith aura des problemes de

comportement exigeant des interventions beaucausp gdmplexes que celles qui sont
abordées dans le présent volume. D’autres aurensytaptdmes psychiatriques graves
qui exigeront des soins psychiatriques spécialiSédivre ne remplace d’aucune facon

les soins de votre médecin ou des professionnedamié mentale.

Il se peut gu'il y ait quelques résidences et @ntyui, en raison de leur mission et de

leurs aménagements, ne puissent pas appliguemesruggestions offertes.

Les idées présentées dans le présent ouvrage pedivenappliquées dans d’autres
situations que dans un contexte de MH. Les persorayant des traumatismes
cérébraux, méme légers, ont souvent les mémedémabgnitifs, notamment la lenteur

et l'irritabilité. Les suggestions faites pourrdielonc aussi étre utiles a leurs familles.

! Woody Guthrie: A Lifear Joe Klein, chapitre 10 « What Am | Gonna DoeWWMy Shock Time
Comes ». Publié par Alfred A Knopf, Inc. ISBR®394-50152-7.



Imaginer le quotidien avec des troubles

cognitifs

« Qu’est-ce que la maladie de Huntington? »

Votre fagcon de conceptualiser la maladie de Hutmimgnfluencera vos interactions
avec la personne dont vous prenez soin. Dans aié mnedical intitulé Huntington’s
Disease: A Disease of Families®a docteure Susan Folstein voit la MH comme une
« triade de troubles cliniques » : les troubles eud, les troubles cognitifs et les

troubles de I'humeur.

La MH se manifeste de fagon unique pour chaqueopees Les familles touchées par
la MH savent trés bien que les signes de la malpéierent varier beaucoup d’'une
personne a l'autre, méme au sein d’'une méme fanklles savent également que les
problemes découlant de la MH auxquels font fageetaonne atteinte et ses proches qui
aiment et vivent avec elle sont complexes. Parfdes problémes peuvent étre
déroutants. Aussi unigues, complexes et exigeampes puissent paraitre les
circonstances, voir la situation « dans son ensempbk’est-a-dire comme étant la

somme de ses différentes parties constituantes,&eud’une grande aide. Comme le

2 |nitialement publié par The Johns Hopkins Univigrétress en 1989, mais ce livre est actuellement
épuisé. Des copies usagées sont souvent dispopiblégne a des prix raisonnables ou a bon marghé s
Amazon.com et BarnesandNoble.com.
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dit le dicton : « Comment faites-vous pour mangar ééphant? Evidemment, une

bouchée a la fois! »

Envisager la MH comme une triade ou un « trio srdebles cliniques aide la personne
soignante a voir la complexité de la situation etnpet de comprendre avec plus de
clarté tout ce qui se passe. L'utilisation de cdregpermet de réflechir aux défis a
relever de maniere structurée. Parfois, pour dekl@mes qui semblent complexes, on
trouvera une solution relativement simple. En desibccasions, ce cadre vous aidera a
voir que certains défis qui paraissaient pourtafdtivement simples au premier coup
d’ceil peuvent étre en fait influencés par plusidacteurs. L'utilisation du méme cadre
pour aborder de nombreux problemes différentslalef années vous aidera a analyser
les situations rapidement et vous permettra d’abquér savoir-faire pour trouver
facilement des solutions aux problemes renconiie@sadre de la triade clinique est a la
fois complet et suffisamment simple pour aider fE¥ysonnes soignantes durant
plusieurs années, dans les différents stades diéHlaen particulier dans les stades

intermédiaires et avancés.

Si, a vos yeux, la MH est principalement une maaatiysique invalidante, vous aurez
de la difficulté a faire face aux défis attribuabbrix troubles cognitifs. Si vous voyez la
MH principalement comme un trouble psychiatriqguey pourriez passer a c6té de la
chance d’aider a maintenir 'autonomie de la pemgodans I'évolution de l'invalidité.
Si vous voyez la MH principalement comme un troubdie 'humeur avec des
manifestations psychiatriques, vous pourriez ne rpasnnaitre les aspects cognitifs
auxquels on peut s’adapter. Et si vous voyez la ébrhme une série inévitable de
comportements problématiques et de crises, vougippune pas voir que de nombreux
problemes ont des solutions qui n’exigent pas ekofument une médication. La notion
d’une triade clinigue est un prisme qui vous aid®ia toutes les couleurs et nuances de
tous les facteurs contributifs : les troubles cofmiles troubles moteurs et les troubles

de 'humeur.
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Le présent ouvrage met I'accent sur les troublesitits et leurs répercussions chez les
personnes atteintes de la MH, de méme que chgeisennes qui prennent soin de ces
dernieres, en particulier dans les stades intemirédi et avancés de la maladie. Dans
bien des cas, il est difficile de séparer les thesiltognitifs des troubles moteurs et des
troubles de I'humeur. Ceci dit, je parlerai de puss aspects cognitifs de la MH et

mentionnerai les deux autres types de troublesaaitb.

Les troubles cognitifs

Les troubles cognitifs sont nombreux. En fait, fesiropsychologues en apprennent
chaque jour davantage sur ces troubles. Le terroegrition » et son adjectif

« cognitif » proviennent du verbe latin « cognoscerqui signifie « connaitre » ou
« apprendre ». J'utilise le terme dans un senseunptus large, soit en relation avec le
« processus de la pensée », en particulier ener&gféraux changements que suscite la

MH dans la fagon de penser.

Pour aider les personnes soignhantes a comprenddélal y a cinq changements, ou

aspects cognitifs, qui touchent le processus deetesée et qui sont particulierement
importants a souligner. Si vous comprenez davantaégeaspects, vous serez mieux
outillés pour régler les probléemes quotidiens aekgwous étes confrontés comme

aidants naturels. Ces cinq changements sont :

* Le ralentissement du processus de la pensée

* Une plus grande difficulté a se rappeler les chpi#$t qu’a les reconnaitre
» Ladifficulté a alterner et a rester concentré

» Ladifficulté a organiser ses idées et ses actions

* Ladifficulté a patienter (ne peut pas attendre)
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Ce ne sont pas les seuls changements a survens,c@s cinq aspects sont d’'une
importance capitale pour pouvoir mettre au poingé approche pratique facilitant la
tache d’aidant naturel. Nous allons examiner chabeirces aspects cognitifs plus en
détail et essayer d'imaginer comment se sent lsopee atteinte de la MH et comment

elle pense.

Les personnes atteintes de la MH ne présententgquasles changements cognitifs
attribuables a la MH en méme temps. Cependantt floet probable que la plupart des
personnes atteintes seront confrontées a tousheagements cognitifs a un moment ou
I'autre au cours de I'évolution de leur maladieleSirenseignements donnés ici ne vous
concernent pas en ce moment, vous allez probabtdesetrouver pertinents a un autre
moment. Ensemble, ces changements cognitifs pealténer le processus de la pensée

et le rendre inefficace ou empécher la personmeedser avec aisance.

Le fait de reconnaitre les aspects cognitifs déMia facilite la mise en ceuvre de
mesures de réadaptation, les soins infirmiersa@d’ prodiguée dans les activités de la

vie quotidienne, en particulier dans les établiss#nde soins de longue durée.

Ralentissement du processus de la pensée

Comme moins de cellules du cerveau fonctionnerfaden optimale, le traitement de
'information est ralenti. En effet, cela contribae ralentissement du processus de la
pensée. Le ralentissement du processus de la pangéente le délai de réponse. Avec
des gens qui sont atteints de la MH, il y aura satiun intervalle de quelques secondes
avant que la personne réagisse en raison du identent du processus de la pensée.
Par exemple, il peut étre difficile d’avoir une gensation fluide parce que la personne
atteinte de la MH prend plus de temps a formuleréponses.

Il est difficile de rapporter ce que ressent prtient la personne atteinte de la MH.

Cependant, voici un exercice qui aide a simulerroent on se sent quand le processus
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de la pensée est ralenti en raison de la MH. Prgneljues minutes pour faire cet

exercice.

Il est tres important de bien suivre les directii&svous vous contentez de les lire tout

simplement, vous n’aurez pas la sensation physigssentie par une personne qui fait

les choses lentement.

C’est parti :

Vous avez besoin d’'un crayon ou d’un stylo.

Vous aurez également besoin d’'une montre ou d’'enede avec une trotteuse
pour pouvoir vous chronométrer pendant 15 secorittesore mieux, demandez
a quelqu’'un de vous chronométrer pendant que vorgeé. Si vous préférez,
vous pouvez utiliser une feuille a part pour negage dans votre livre.

Sur les lignes ci-dessous, écrivez votre nom drefetttachées le plus grand
nombre de fois possible, de maniere lisible et &athme confortable, comme si
vous étiez en train de signer un chéque.

Ecrivez votre prénom et votre nom de famille lesplyrand nombre de fois
possible pendant une période de 15 secondes. 8 lsscondes sont écoulées et
gue vous étes au beau milieu de votre nom, armétediatement. Ne finissez
pas votre nom.

Une fois les 15 secondes écoulées, comptez coneidettres vous avez écrit,

et non pas le nombre de fois que vous avez édrié viom.
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e Ecrivez ici combien de lettres vous avez écrit eB $econdes:

* Multipliez ce chiffre par 4. Cela vous donne le tiwende lettres que vous auriez

écrit en une minute. Votre rythme est donc de :

Maintenant, nous pouvons dire que vous pouvezesedtre nom facilement au

rythme de lettres a la minute (inscrire liEfrehcalculé ci-haut).

Essayons maintenant de simuler comment on se semtdqon réfléchit lentement,
beaucoup plus lentement, et quand on prend plusndps, beaucoup plus de temps a
faire les choses. Ecrivez votre nom a un rythme dettres a la minute. Laissez-moi

vous donner quelques explications avant de commience

Vous aurez de la difficulté a écrire votre nom ausstement. Cela vous prendra
quelques secondes et un peu de pratique pour voalitper. Si vous écrivez les lettres
de votre nom a un rythme de 6 lettres par mindky signifie que vous allez écrire une
lettre toutes les 10 secondes. Vous pouvez vougpea en ecrivant la premiere lettre
de votre nom et en prenant 10 secondes pour le. fdous allez devoir surveiller la
trotteuse de votre montre et écrire en méme tefpmEnez 5 bonnes secondes pour
écrire seulement la premiere moitié de la premiétiee de votre nom, et 5 autres
secondes pour terminer votre lettre. Essayez tlrieemaintenant. C’est plutot difficile

la premiere fois.

Si quelgu’un peut vous chronométrer, demandez-4uvdus superviser. La personne

peut regarder la trotteuse et vous guider comnte sui

+ « C’est bon, commence. Ecris la premiére lettre. »
» Cing secondes plus tard : « Tu devrais n'avoirtépre la moitié de la premiére
lettre. »



15

A dix secondes: « Tu devrais étre en train de iteemla premiére lettre et

commencer la deuxiéme. »

e Cing secondes plus tard : « Tu devrais avoir daritnoitié de la deuxiéme
lettre. »

e Cing secondes plus tard : « Tu devrais étre em tlai terminer la deuxiéme
lettre et commencer la troisieme. »

e Cing secondes plus tard : « Tu en es a la moitia titre. »

» Cing secondes plus tard : « Tu as terminé la |etttmmence la suivante. »

e Cing secondes plus tard : « Tu en es a la moitia tidtre. »

» Cing secondes plus tard : « Tu as terminé ta Jettnemmence la suivante. »

Continuez ainsi pendant deux minutes. Gardez teneyt Vous allez vouloir arréter ...

mais n’arrétez surtout pas!

Utilisez les lignes ci-dessous. N'oubliez pas :srdevez écrire a un rythme de 6 lettres

a la minute, soit une lettre aux dix secondes.

Maintenant que vous avez écrit votre nom a un rgtlde 6 lettres a la minute pendant

deux minutes, comment vous sentez-vous? Sur lepgbigsique, qu’avez-vougssent?

Aimeriez-vous le refaire pendant deux autres msfute

Si vous l'avez fait pendant les deux minutes eesigcombien de temps encore auriez-

VOous pu continuer?
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C’est fatigant, n’est-ce pas? Avez-vous eu de ffcdité a rester concentré? On est

facilement distrait quand on fait quelque chosesidestement, n’est-ce pas?

Il est pénible de faire une chose beaucoup plusiteent que d’habitude, surtout si vous
I'avez fait inconsciemment des milliers de fois atgvant. En fait, vous « sentez » que
cela vous fatigue facilement. Votre endurance diminAu bout du compte, vous

finissez par ne plus vouloir le faire, tout simpésrh

A quoi cela ressemble-t-il de réfléchir plus lenémn avec la MH? Selon des
hypothéses fondées, il semblerait que c’est commegjgon se sent ... et pour

pratiguement tout ce qu’on fait au cours d’une e

Maintenant, regardez ce que vous avez écrit aux gages précédentes. Comparez
votre nom écrit aisément avec votre nom écrit aytinme de 6 lettres a la minute. La
qualité est différente, n'est-ce pas? Généralenfapparence de votre nom écrit a un
rythme de 6 lettres a la minute ressemble a lanfagant vous écriviez il y a de
nombreuses années, quand vous commenciez a apprbéchiture cursive! C'est
comme si vous aviez voyagé dans le temps et que étbez revenu a I'école primaire!
Pourquoi? Parce que le rythme auquel nous faisemshoses, dans le cas présent
simplement écrire notre nom, influe sur la quatleé notre rendement. Faire quelque
chose plus lentement influe sur la qualité. Plugpartant encore, I'exécution de
I'activité la plus simple qui soit devient fatiganpeut-étre méme plus ennuyante, et on
est distrait plus facilement.

La plupart des gens qui ralentissent de facon itapte le rythme d’'une action comme
vous venez de le faire auront tendance a évitete cattion ou a linterrompre
complétement. On se sent moche et épuisé, et eptartie beaucoup plus d’effort. Ce
que vous faisiez inconsciemment, dans le cas présefire votre nom, devient
maintenant une tache consciente. Vous devez fdient@mn et vous concentrer,

consciemment, sur I'exécution d’'une tache que Vais$ez « automatiquement ». Cela
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peut étre épuisant et méme pénible. Un homme tittleinla MH a déja dit a son

psychiatre : « Je me sens comme si mon pilote attque était brisé! ».

Regardons maintenant le ralentissement du processusla pensée dans une
conversation. Cela se passe dans un CHSLD. Tousdéss, quand j'entrais travailler,
je passais devant un groupe de résidents assisleldwadl d’entrée. Je saluais chaque
personne gentiment en disant par exemple « Bommmabu « Belle journée, n’est-ce
pas? ». Tout le monde me saluait, a I'exceptiorMdelene. Elle souffrait de la MH
depuis une dizaine d’années. Je faisais cela dppusgeurs mois, et chaque résident me

répondait gentiment chaque jour ... sauf Marléene.

Je me suis dit qu’elle ne m’aimait pas. En persweet en la saluant chaque jour, je me
disais qu’a la longue elle finirait par me répondres mois et les saisons passerent,
sans un simple «All! » de sa part. Toujours aesgé€té et convaincu qu'elle ne

résisterait pas a mon charme, j'ai continué dallaes chaque matin, mais en vain.

Un matin, jai traversé le hall d’entrée en salubes résidents comme d’habitude. A
guelques metres des résidents, un représentantipédgents médicaux m’arréta et
commenca a me vanter son produit. Je me suis do@ie &t j'ai écouté poliment ce
gu'’il me disait. D’ou j'étais, je pouvais voir leaupe de résidents qui étaient assis un
peu plus loin. Tout en I'écoutant, je vis une desroallegues passer devant les résidents
et saluer chacun d’eux. Quand elle est passée tdlamtene, cette derniére lui a dit

« Salut ». Je n’en revenais pas. Elle saluait agie et pas moi!

J'ai terminé avec le représentant et je suis atEctbment dans mon bureau. J'ai appelé
ma collégue et lui ai demandé de venir me voirekimant dans mon bureau, elle a tout

de suite senti que j'étais contrarié et m'a demaredgui n’allait pas.
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« Pourquoi, demandai-je, Marlene te dit-elle « Bajualors qu’elle ne me répond

pas? »

Amusée en voyant que cela me contrariait autalet,neé dit : « Qu'as-tu fait? L'as-tu
salué en passant devant elle ou bien est-ce giestarrété devant elle et tu as attendu

gu’elle te réponde?

« Je pense que je suis simplement passé devamtate admis.

« Cela lui prend un certain temps pour traiteffédimation et tu dois attendre qu’elle te
réponde. Quand elle a dit : « Salut », c’était plbment a toi que la salutation était
adressée, pas a moi. Il aurait fallu que tu attengepeu plus longtemps. Essaie cela

demain. »

Le lendemain matin, javais trés hate de me readr&avail. J'ai salué chaque résident
dans le hall d’entrée. Je suis allé devant Markirje me suis arrété devant elle. « Bon
matin », lui ai-je dit, et jai attendu. Rien. J'donc décidé d’attendre un peu plus

longtemps.

Juste au moment ou le doute s’installait en moirldh@ me dit : « Salut Jim ». C’est
toute une lecon, simple mais combien profonde, e donnée ma collegue. Le
ralentissement du processus de la pensée engessloldis de réponse. Je devais tout

simplement attendre.

Cette lecon a démontré clairement que, dans laagl® mes conversations avec les
résidents atteints de la MH, je n’attendais pagzas$sngtemps. J'ai donc trés bien
compris pourquoi autant de mes conversations atlae travers. C’est moi qui parlais
la plupart du temps parce que je n‘attendais paszalngtemps pour permettre aux
gens de répondre. La personne formulait une répemngedevais accepter ce délai dans

le traitement de l'information, un aspect cognitief la MH.
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Dans les mois qui ont suivi, ma collegue m’'a démenque les délais de traitement de
I'information sont souvent trés prévisibles cheaiaes personnes atteintes de la MH.
Certaines personnes, par exemple, prennent traiendes pour répondre a une
guestion. Vous pouvez remarquer dans tous vos gekagt toutes vos conversations
gu’elles prennent systématiquement trois secondas qgpondre. Pour vous adapter a
cet aspect, ralentissez le rythme de votre contrersaCela vous permet de trouver un
rythme qui favorise une conversation mutuelle éodie, quoique un peu plus lente que
d’habitude.

Il se peut que le délai de réponse habituel d'uersgnne change lentement au fil des
semaines et des mois. Etant donné que la MH esmatatie dégénérative, il est facile
de supposer que le délai de réponse va aller ementgnt. Cependant, vous pouvez
observer que le délai peut devenir plus court.hthrge lentement au fil du temps,
augmentant parfois, mais pouvant aussi diminueraatis moments. Une fois au
courant de ce délai et en le surveillant chaque rla vous est plus facile d’adapter le

rythme de votre conversation, de vos demandes wbsidirectives.

Le ralentissement du processus de la pensée @éligis de traitement de I'information
qui en découlent coexistent avec I'impulsivité,autre aspect cognitif de la MH. Dans
bon nombre de cas, une personne peut répondranientedans une situation, puis
répondre a quelque chose d’autre trés rapidemepillsivement. Les deux types de
comportements fonctionnent en méme temps. Etanhéaue la personne répond
rapidement dans une situation, certains aidantgelatconcluent que la personne le fait
expres de répondre lentement dans d’autres sitigatlbn’est pas rare d’entendre des
aidants écarter cette notion de délai de traitedertinformation et dire : « Il pourrait
le faire plus rapidement s'il le voulait vraimemt! Une telle réflexion repose
habituellement sur un nombre limité de comportes@ttne tient pas compte de la
prépondérance de la preuve disponible. Il y a delmeuses caracteristiques cognitives
qui sont présentes en méme temps et elles exptigasnncohérences apparentes. Ces

variations sont caractéristiques de beaucoup depodements dans les stades
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intermédiaires et avancés de la MH. Si les aidaatarels s’attardent sur ces éléments
non représentatifs d’'une fonction cognitive, ilgai de la difficulté a découvrir les

concepts plus généraux.

Ralentir le rythme de vos conversations n’est passiafacile que cela en a l'air. Aprés
vingt ans d’expérience et apres avoir cotoyé desagees de personnes atteintes de la
MH, ce n’est toujours pas naturel pour moi de pales lentement. Le rythme de la vie
en général est si rapide de nos jours. Notre @ilhard-américaine semble tout faire
rapidement. Au cours de notre vie, nous découviensythme habituel pour nos
conversations, a partir de centaines de millienstefactions sociales. Le simple fait
d’attendre quelques secondes pour accorder undailg@ponse a notre interlocuteur est
tres difficile.

Attendre quelques secondes est particulieremefitidifpour moi. Je suis le genre de
personnes qui est mal a I'aise quand il y a un nmbre silence dans une conversation.
Quand je parle avec mon épouse, mes enfants majeeasscollégues de travail ou mes
amis, je me sens obligé de combler les momentdetes par des mots. lls n’ajoutent
pas nécessairement a la conversation; ils ne foatrgmplir les trous. Pour des gens
comme moi, il est encore plus difficile d’attendrBn de permettre le traitement de

I'information.

Je dois faire un effort conscient pour permettrka goersonne avec qui je parle de
formuler sa réponse. J'ai encore de la difficultéaitriser cette aptitude a attendre la
réponse d’'une personne. Il m'arrive souvent de naéts mains dans mes poches et de
compter les secondes sur mes doigts quand jattandsréponse. D’autres fois, je
répete dans ma téte le mantra : « Le silence est»d’En fait, je n’ai jamais maitrisé
« I'art sacré de I'écoute Mon mantra du silence serait plutdt « écouteunstactivité

sacrée ».

% The Sacred Art of Listening: Forty Reflections @uiltivating a Spiritual Practicepar Kay Lindahl et
Amy Schnapper. ISBN°D78-1893361447.
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Mon frére Jimmy LaFave est musicien & Austin auab&Durant ses spectacles, il
utilise souvent une phrase géniale entre ses chansdi l'auditoire doit attendre
pendant que le groupe accorde ses instrumentsangehdes cordes, il dit: « J'ai pris
un cours «d’attente rapide ». Maintenant, je peattendre vingt minutes et jai
limpression de n'avoir attendu que cing minute€omme j'aimerais qu’un tel cours

existe!

Les délais de réponse amenent souvent les germra que la personne avec qui ils
parlent est de mauvaise humeur, peu intéresséemuge. Si je parle des événements
du jour avec ma femme pendant le repas et quaiteuhe pause d’'une seconde avant
de parler, je vais supposer qu’elle est fachéereanbi. Je vais silencieusement essayer
de trouver ce que jai fait, ou n'ai pas fait, quiisse étre la source de son présumeé
mécontentement. A I'extréme, dans une conversatmmante, quand quelqu’un fait
expres d’attendre avant de répondre, on [lintegpréabituellement comme du

« meépris ».

Cela peut agacer beaucoup la personne atteinte Filqui doit prendre le temps de
traiter I'information et préparer sa réponse, quands ne lui laissons pas assez de
temps pour répondre. Par exemple, si je demandEmerais-tu venir magasiner avec
moi? ». La personne peut vouloir venir avec moiisneala lui prend dix secondes pour
réflechir afin de savoir si elle est libre ou sieed un autre engagement. Impatient
comme je le suis, je ne lui donne pas les dix sE®NMécessaires et cing secondes apres
avoir posé ma question, je lui dis: «Allez, vienisfait beau dehors! ». Pour la
personne devant moi, ma réponse prématurée peet igttante, car elle doit

recommencer son processus de réflexion.

Toujours impatient, jinterromps son processus éftexion encore une fois en lui
disant: « Nous ne sommes pas allés magasiner bleseatepuis des mois!» La
personne recommence encore une fois son processdslekion ... a partir du début.

Cela peut étre agacant ou irritant.

* Allez voir ce que fait Jimmy & www.JimmyLaFave.cohflez voir s'il est en tournée dans votre ville!
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Tony était 'un de mes amis. Nous avons passé héemnensemble dans les CHSLD.
C'était un résident et moi j'y étais employé. Traitlgs le soir, au cours de nos
conversations ou on parlait de sa famille, je I'éatgais toujours de trouver ses mots; je
ne lui laissais pas suffisamment de temps pouéckiit, formuler ce qu’il voulait dire,
puis le dire. Un soir, Tony évoquait des souvedugemps ou il s’occupait de sa fille.
Il venait de me partager un souvenir, puis a fag pause avant de continuer de parler.
J'attendais chaque fois qu’il faisait une pausesr@n’attendais pas assez longtemps.
Des gu’il commencait a parler, je parlais moi ausBirs, il perdait le fil de ses pensées
déja grandement ralenties. Il était clair qu’il aitnpartager ses souvenirs avec moi. Il
était également clair qu’il était contrarié quaad’interrompais, méme si je m’excusais
poliment. J'ai fini par lui dire : « Désolé, je pasmon temps a te couper la parole. Je

fais des efforts. Je sais que c’est tannant. »

Il a alors fait une pause et m'a regardé en disanfu remets le minuteur a zéro, tu
sais. » Je sais que j'étais tres impoli en ne iksdamt pas parler aisément. Ce que je

faisais, pour reprendre son analogie, c’était gante le minuteur.

Tony faisait des pauses d’environ 10 secondes esttegjue phrase, quand il se
remémorait 'enfance de sa fille. Il employait ythme lent et régulier en utilisant des
phrases simples. Je n'attendais pas assez longteoysslui permettre de faire une
pause et de poursuivre. Alors qu’il était en trdenformuler lentement ce qu’il allait
dire, je l'interrompais. C’était comme si le minuteavait été réglé a 15 secondes entre
chaque phrase. Mon travail, c'était de laisser ®iégr les 15 secondes pour lui
permettre de dire ce qu’il voulait dire. Au lieu dga, je I'interrompais. De son point de
vue, mes interruptions remettaient le minuteur @ oBaque fois que je ne lui laissais
pas 15 secondes pour parler. Il devait réorgasiseridées et les reformuler ... a partir
du début. Je faisais cela plusieurs fois de sQitenme cela devait étre frustrant pour

lui. Méme s’il était parfois impulsif, il avait bes que j'attende et que jécoute.
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L’analogie de la remise a zéro du minuteur aideragrendre pourquoi les gens atteints
de la MH peuvent vouloir éviter les longues conagamns. Cela démontre également

comment une simple conversation peut devenir magyante. Merci Tony!

D’autres problemes pratiques surgissent quand omecennait pas la présence des
délais de traitement de I'information ou qu’on nteant pas compte. Voici une situation
vécue dans un CHSLD. Plusieurs résidents sont dasis la salle de séjour. Un des
employés s’approche du groupe et dit : « La foungtte est a la porte. Quelqu’un veut-
il venir au cinéma? » Plusieurs résidents répondenti » et se lévent pour partir. Un
résident atteint de la MH reste assis et ne dit. ficemployé lui dit: « On va voir le
nouveau film Spiderman. Tu as aimé le dernier filnToujours pas de réponse. « Nous
allons au Burger King apres le film, qu’est-ce quen dis? » Toujours pas de réponse.

« D’accord, ce n’est pas grave! Une autre fois {étuat! »

Si 'employé avait attendu, comme j'avais apprite daire avec Marléne, le résident
aurait peut-étre dit « Oui! ». Le seul fait d’'atlem quelques secondes lui aurait donné le
temps et la chance de dire « Oui! » Ne pas avoiregense tout de suite ne veut pas

nécessairement dire « Non, je ne veux pas y aller »

Dans les hopitaux, le délai de traitement de llinfation peut étre interprété par les
meédecins et autres professionnels comme un défigitention et de concentration.

Méme si c’est peut-étre le cas en comparaison deotme, le fait de modifier les

procédures d’évaluation pour tenir compte des sléai réponse peut révéler un tout
autre état mental. Nous pouvons supposer que mestaieponses exigent une plus
grande concentration. De méme, ne pas laissersanffnent de temps pour répondre
peut amener certains professionnels a concluréeqo&tient n’est pas capable de suivre

les directives.

La stratégie universelle a adopter a I'égard dentsdsement du processus de la pensée

et des délais de traitement de l'information qui dg@toulent consiste a aller plus
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lentement et a attendre une réponse. C’est simmpées important. Si c'était plus

compliqué, peut-étre que les gens prendraient setgegie plus au sérieux!

Mon amie Mary m’a envoyé cette note : « J'ai udilia technique quand je suis allée
voir ma sceur hier. C’était merveilleux et difficil@out ce que jai a faire, c’est de

tolérer les silences pendant qu’elle prépare gEges. »

Plus grande facilité a reconnaitre qu’'a se rappeler

La reconnaissance des informations mémoriséesussigrile que leur rappel : voila un
autre aspect cognitif important de la MH que lesspenes soignantes doivent

considérer.

La perte de mémoire ne constitue pas le princippéet cognitif de la MH. Les aspects
cognitifs de la MH sont tres différents de ceuXalenaladie d’Alzheimer. La personne
atteinte de la maladie d’Alzheimer perd son bagiiggormations et ses souvenirs. La
personne atteinte de la MH a de la difficulté aoiger ses idées et a y avoir acces. Les
souvenirs sont toujours la. Il est simplement dil# de les exprimer. La personne
atteinte de la MH a des souvenirs. Elle a de acdité a avoir acces efficacement a ses

souvenirs.

Le domaine des recherches sur la mémoire contiri@eolder rapidement. Les
neuropsychologues parlent de différents types daaié. Au risque de trop simplifier
une fonction tres complexe, deux de ces types daainé sont la reconnaissance et le
rappel.

Le rappel des informations est plus altéré ou diéfique la reconnaissance chez la

personne atteinte de la MH. Le fait de comprendrd’@&ppliquer cette notion vous
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permettra de changer votre facon de poser lesigossafin de tenir compte de cet
aspect. Il existe difféerentes taches cognitives chacune fait naitre différents
« sentiments ». Pour tout le monde, il est plusidatde reconnaitre plutbét que de se

rappeler.

Voici une tache bien simple pour démontrer la ddifcee. Dans le carré ci-apres,
dessinez une piece de monnaie de dix cents. Neppas une piece de dix cents pour
la copier. Ce serait tricher. Plus tard, je vousidijuand vous pourrez sortir une piece
de dix cents. Dessinez-la de mémoire. Prenez ®uernps nécessaire pour vous
rappeler autant de détails possible. Vous avezguahnes de pieces de dix cents. Cela

devrait étre facile! Personne ne doit vous aidem@encez maintenant.

Parfait. Comment cela a-t-il été? Probablement mlif§cile que vous ne l'aviez
imaginé au départ, n'est-ce pas? Vous deviez vaappeler » les détails d’'une piece

de dix cents.

Maintenant, sortez une piéce de dix cents de \patohe ou de votre bourse. Comparez-
la & votre dessin. Avez-vous omis des éléments2-#&uas inversé ou déplacé certains
détails? Quand vous avez remarqué les détails que wWaviez pas dessinés, vous les
avez «reconnus ». Vous ne les aviez pas oubliégs vez eu de la difficulté a vous
les rappeler. Cependant, avec une piéce de dis emntnain, vous les avez reconnus!

Quand vous avez vu ces détails, vous vous étesiplerbent dit : « Ah oui! C'est ¢ca! »
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Vous vous étes bien senti a ce moment, n’est-cé pasquelque sorte, cela a été un

soulagement, n’est-ce-pas?

Maintenant, comparons ce que vous avez ressentidquaus avez essayé de vous
rappeler des détails précis ou comment était daiéce de dix cents avec ce que vous
avez ressenti quand vous avez vu la piéce de dntscet avez reconnu ses

caractéristiques. Reconnaitre était plus facileus/eous étes méme senti mieux a ce

moment!

A quoi cela ressemble-t-il de penser comme uneopeesatteinte de la MH? Imaginez
gue vous ressentiez un sentiment similaire a cevque avez ressenti quand vous avez
essayé de vous rappeler tous les détails de |la pieéaix cents, que vous connaissez
pourtant bien, et ce, chaque fois qu’'une persoms Ypose une question et que vous
devez vous rappeler quelque chose. D’apres dedhBges plausibles, on peut supposer
gue c’est ainsi que la personne atteinte de la MIdent, en particulier si elle doit se

rappeler quelque chose.

La préférence pour des questions exigeant la redssance plutot que le rappel n'est
pas exclusive aux personnes atteintes de la MH.t Tleu monde préfere la
reconnaissance! Souvenez-vous de vos années &el'pdmaire. Vous est-il arrivé
d’appeler un camarade de classe, un jour ou viex @alade, pour savoir ce que vous
aviez manqué? Si vous lui avez demandé : « Y atrides examens? », et gqu'il ait
répondu par laffirmative, vous avez peut-étre @#esdemandé : « Quelle sorte de

guestions y avait-il dans I'examen? »

Vous espériez un examen avec des questions a chuiples, plus faciles a répondre.
Vous avez eu peur d’avoir un examen avec des gmsst a développement » ou des
guestions « ouvertes ». Ce genre de questions eldgeréponses plus longues, une
réflexion ou des explications. Si le processusadgeinsée est ralenti, ces questions sont

beaucoup plus difficiles a répondre.
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Voici une question simple pouvant étre posée de fegons différentes, chacune étant

probablement plus facile a répondre que la prédéden

« Qui est ton Beatle favori? »

Formulée de la fagon suivante, la question deirs facile.

« Qui est ton Beatle favori : John, Paul, Geag&ingo? »

Pour que la question soit encore plus facile andpm vous pouvez formuler une série

de questions qui se répondent par oui ou par non :

« Etait-ce John ton Beatle favori? »
« Etait-ce Paul ton Beatle favori? »
« Etait-ce George ton Beatle favori? »

« Etait-ce Ringo ton Beatle favori? »

Les personnes soignantes peuvent s’'adapter a pattaen changeant simplement leur
facon de poser les questions. Beaucoup de questiongposées a une personne atteinte
de la MH, autant chez-elle que dans les CHSLD. Var type d’hiérarchie de

guestions possibles que vous pouvez intégrer chag-v

« Commencez par poser une question ouverte ou aappezhent, et
attendez ...

e Si vous n'obtenez pas de réponse, reformulez vgtrestion en
offrant un choix de réponses multiples, et attendez

e Si vous n'obtenez pas de réponse, reformulez \opiestion en une

guestion qui se répond par oui ou par non.
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* Sivous n'obtenez pas de réponse, excusez-voungmliet reposez
votre question quelques minutes plus tard, en rezamgant a un

niveau moins compliqué de la hiérarchie.

Par exemple, au lieu de demander: « A quelle hesteton rendez-vous chez le
médecin », vous pourriez dire : « A quelle heutet@s rendez-vous chez le médecin, a
10houallh?»

Il n'est pas nécessaire de passer toute la hiéeanttaque fois que vous posez une
question. A force de prendre conscience de la ftatiom de vos phrases, vous

apprendrez peu a peu ce qui est plus facile pgquersonne dont vous prenez soin.

Difficulté a alterner et a rester concentré

Il y a des comportements typiques que les aidausnnaissent quand ils vivent avec
leurs étres chers. La personne atteinte de la Midsti les surprises! Elle a de la
difficulté a faire plusieurs choses en méme tenfgtie. s’'attarde constamment sur les
mémes choses. Ces observations sont liees a wnamptect cognitif important pour les

aidants : la difficulté a passer d'une chose aautiee et a rester concentré.

Les neuropsychologues appellent ce phénomeénetentatn divisée ». Généralement,
les aidants naturels disent que les personnestatebnt de la difficulté « a faire deux
choses en méme temps » ou a « alterner ». A li@etrées gens restent « bloqués » sur

un sujet et perséverent, pendant de longues périoumpables de changer de sujet.

Quand vous avez écrit votre nhom au rythme de @eketpar minute, vous avez vu
comment on se sent quand on pense lentement. AasgEetience de la piece de dix

cents, vous avez constaté quon se sent mieux dasssituations ou l'on doit
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reconnaitre des détails, comparativement a deatisiis ou I'on doit se rappeler des
deétails. La MH amplifie ces sentiments. De facanilsiire, tout le monde peut trouver
exigeant de changer de sujet et de rester concéfaig un exercice qui démontre bien

ce sentiment.

En 1935, un psychologue de Nashville, J. Ridleyp@&ir a créé une tache cognitive
incontournable qui porte maintenant son nom, 4dtebtroop ». Elle introduit la notion

« d'interférence cognitive ». Essayons pour voir!

Dans le tableau ci-dessous, nommez la couleur d¢&s Implus rapidement possible, de
gauche a droite et ligne aprés ligne. Le vrai thestStroop utilise plusieurs couleurs
différentes. Comme ce livre est imprimé en noiblahc, les mots seront écrits en naoir,
en gris et en blanc seulement. Le mot « blanc »est en blanc avec des contours

noirs. Ne le dites pas tout bas; dites-le a voixtéwaaméme si vous étes seul.

NOIR =000 [BLaE NOIR

NOIR NOIR BINAN(C
NOIR NOIR NOIR
BISANCENBIVNIC BLANC

NOIR WG  [S8WRNG NOIR
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Voilal C’était facile! Je suis certain que voussgpassé au travers de la liste facilement,
peut-étre méme en augmentant votre rythme au farreesure que vous progressiez,
sans vous arréter pour passer d’'une ligne a I'avioeis vous étes arrété quand vous

n'aviez plus de mots a lire. Vous auriez pu corgirgans peine.

Maintenant, ajoutons une interférence cognitives’digit de la méme grille. Dans le
tableau ci-dessous, nommez les couleurs des motdute rapidement possible, de
gauche a droite et ligne aprés ligne. Ne le disstput bas; dites-le a voix haute, méme
si vous étes seul. Pour commencer cette foisydes premiers mots sont « noir, blanc,

gris... » Commencez maintenant!

GRIS O BLANC O

GRS GRIS NOFRS BLANC
GRIS NOTR GRI'S

BLANC GRS GRIS

GRIS BLANC IN(O/DRS
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Maintenant, comment vous étes-vous senti?

Comment vous étes-vous senti comparativement gehaipre fois ou vous avez lu cette

liste?

Cela vous a pris plus de temps pour la lire, ntespas?

Lorsque la couleur du mot ne correspond pas auéuarit; vous devez consciemment
vous concentrer sur la couleur du mot. Peut-étez-aous di vous concentrer de facon
intensive au début, jusqu’a ce que vous pigiez centre faire. Vous avez peut-étre été
obligé de vous dire plusieurs fois de vous coneergeulement sur la couleur au cours
de votre lecture. L'acte mental qui consiste aefain effort conscient pour rester

concentré sur un seul aspect est difficile, éptistnméme agacant. Vous devez
consciemment inhiber une réponse, soit celle de Iér mot, pour pouvoir vous

concentrer sur quelque chose d’autre, soit de nonameouleur du mot. Changer sans
cesse votre centre d’attention, repousser la distraou « l'interférence cognitive »,

essayer de dire le bon mot immédiatement et wigies ces informations ne se fait pas
tout seul. On se sent beaucoup mieux quand onrsge sur une seule chose a la

fois.

L'information que recgoit votre cerveau du mot éeritre en conflit avec I'information
concernant sa couleur. Vous lisez les mots sanbl@me. Vous pouvez faire la
distinction entre les couleurs facilement. Cepehdguand I'information provenant du
mot écrit ne correspond pas a sa couleur, les shds@ennent plus difficiles. Cela

demande un effort conscient pour donner les borépEmses.

A quoi cela ressemble-t-il de penser avec la MHar@uwous devez passer d’un sujet &
'autre ou devez vous concentrer sur deux sujetsi@me temps, c’est un peu comme
s’efforcer de rester concentré sur un seul aspeateetenant pas compte des autres

aspects, comme vous l'avez fait avec le test deoftr
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Il est pénible de faire un effort conscient pourcamplir une chose faite

inconsciemment auparavant. L’exercice ou il vowst @emandé d’écrire votre nom a
un rythme plus lent que d’habitude ainsi que |¢ tesStroop en sont deux exemples.
Ces exercices suscitent ce sentiment. C’est prebedit ainsi qu'une personne atteinte

de la MH se sent.

Quelques articles universitaires seulement receseat que les personnes atteintes de
la MH sont plus sensibles a l'interférence cogeitites gens ont de la difficulté a
inhiber une réponse tout en donnant une autre s&pen méme temps. Ces données
viennent appuyer les observations des aidants esumbmbreux défis que doivent

relever les personnes atteintes de la MH pour aertgbrtaines réponses.

Nous avons tous une certaine difficulté a changesujet, en particulier quand nous
devons consciemment inhiber une réponse afin deemer une autre. Les personnes
atteintes de la MH ont encore plus de difficultke daire. Elles ne sont pas reconnues
pour étre des « personnes multitaiches ». Elles/érduplus facile de faire une seule
chose a la fois.

Il'y a un moyen facile de démontrer aux autres centron se sent quand on essaie de
rester concentré sur un sujet alors que d’autréemél sollicitent notre attention en
méme temps. Prenez un jeu de cartes. DemandeZdquguede trier les cartes, selon
des étapes de plus en plus complexes que vous peétaddir au fur et & mesure. Voici

un ordre pour commencer :

» Trie les cartes par couleur : les séries noirexflétret pique) et les séries

rouges (cceur et carreau).
* Brasse les cartes et trie-les en quatre séries.

* Brasse les cartes et fais une pile de nombres, paies pile de nombres

impairs et une pile de figures.
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» Brasse les cartes et fais une pile de 3, une pilg, dine pile de 9 et une pile
de toutes les autres cartes qui restent.

» Brasse les cartes et fais trois piles : une pileodees les figures, une pile des
3 rouges, des 6 rouges et des 9 rouges et une@eiteutes les cartes qui

restent.

A cette étape, vous devriez avoir démontré commense sent quand il faut rester
concentré sur un aspect alors qu’il y en a aussiglrs autres a considérer en méme
temps. Trier des cartes en fonction de plusieutéres demande vraiment beaucoup de
concentration, d'attention et d’effort intellectu@lus la tache devient complexe, plus
cela devient épuisant. A un certain moment, orvaré un point ol on ne veut méme
plus continuer. Croyez-moi, cet exercice ne rengskapas le poker ou le black jack aux

cartes!

Comment peut-on faciliter la vie des gens que readsns? En s’adaptant afin de tenir

compte de la difficulté a rester concentré. Cetiut®on est un concept facile a

comprendre, mais difficile a appliquer.

Voici quelques suggestions :
* N’abordez qu’'un seul sujet a la fois.
» S’il faut changer de sujet, faites-le lentementrpue cela soit plus facile.

* Au cours des conversations, indiquez clairement\gque avez terminé un
sujet et que vous allez passer a un autre. « Almrssont les derniéres
nouvelles qui concernent mon frére; maintenant g&s ve parler de nos

enfants... »
» Faites un effort conscient pour réduire au maxinesndistractions chaque
fois que vous le pouvez. Par définition, les digdicans essaient de détourner

votre attention.
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Ces suggestions paraissent évidentes. Elles somiles. Certains aidants pensent
gu’elles sont trop faciles pour étre vraiment impotes. Toutefois, elles ne sont
justement pas si simples. Réduire au maximum Issadtions et garder la personne
concentrée sur une seule chose a la fois exigeearhawut niveau de conscience de soi a

chaque instant. C’est une habileté qu’on acquiest ée temps.

Certains aidants demandent avec cynisme : « Egtatmenttout ce qu’on peut faire
pour aider? » Le seul fait d’aménager vos piecesdeegérer la vie de votre famille a
chaque instant pour tenir compte de cet aspectitifogst un défi énorme. Garder la
personne concentrée sur un seul sujet a la foisjgre toute la journée, est tout un
travail. Je réponds a cette question cynique ad gela lettre. Oui, c’edbut ce que

vous pouvez faire. Vous ne pouvez pas faire dagahta

Difficulté a organiser et a planifier

Parmi les symptémes liés a la MH, on constate th@ersonne atteinte de la MH une
difficulté a organiser, a planifier et a mettrecgdre ses idées et ses actions. On pourrait
décrire de nombreux exemples qui nous ont été rgggppar ceux qui connaissent bien
la MH, mais il est difficile d’expliquer avec préen ce déficit et ce que ressent la

personne qui doit composer avec celui-ci.

Ma fille m’appelle et me demande si je peux aléerdconduire chez le médecin samedi,
dans deux semaines, pour son rendez-vous a 11 Je3Qi réponds « Attends un peu
que je réfléchisse. » Environ six secondes plus, far dis : « C’est d’accord, pas de

probleme! J'irai te chercher a 10 h 45. »
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Au cours des six secondes qui se sont écouléeg enfittends un peu que je
réflechisse » et « C’est d’accord », a quoi aigage tout bas?
» Est-ce que je travaille cette fin de semaine-la?.Nie ne travaille
pas en fin de semaine, donc je serai en congéd#anssemaines.
» Je dois aller a la banque les samedis matins, jraaigi amplement
le temps de le faire si le rendez-vous est a 10.h 3
* Elle demeure a environ 45 minutes de la cliniquelinsde; je vais
donc aller la chercher a 10 h 45. Comme elle deenaut5 minutes
de chez-moi, je vais donc quitter la maison a B0.h
* La banque ouvre & 9 h le samedi. J'aurai donc amgie le temps
d’y aller.
» Est-ce que je prévois suffisamment de temps? Jeepgue c'est
correct, il n’y a pas de circulation le samedi mati
* Ma femme a-t-elle planifié quelque chose ce jo@rNébn, je ne crois
pas.
* Quelgu’un d’'autre a la maison a-t-il besoin de déwre alors? Non,
je ne pense pas.
e Y a-t-il un autre rendez-vous que j'oublierais? Non
« Je serai a la maison en apres-midi, donc si j'aliéuiquelque chose,

jaurai assez de temps de toute facon.

Jamais je n'ai dit ces choses a ma fille au télaphde n’ai pas pensé consciemment
« Quels sont les facteurs a prendre en considérgimur décider si je peux la
reconduire? ». Elle m’a posé une question et jlabmatiquement pensé a ce que je
devais considérer avant de répondre « oui » ouwnd’ai pensé a verifier mon horaire
de travail, la disponibilité de la voiture, la diste entre les lieux, le temps du trajet, les
conditions de circulation ainsi que les autres gegeents. Tout cela a traversé mon

esprit en seulement six secondes.

Ce tourbillon de pensées exige la capacité d’osgaiinconsciemment (qu’est-ce que je
dois considérer avant de dire « oui »?), de planijie vais aller a la banque assez tét
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pour pouvoir aller la chercher) et d’établir 'oeddes informations (rendez-vous a
11 h 30; 45 minutes pour se rendre a la cliniq@ehl45; 15 minutes de chez-moi,
10 h 30).

Le rapide exercice mental qui s’est automatiquerdéntenché dans ma téte et qui m'a
fait penser a toutes les choses que je devais e compte avant de répondre est
perturbé chez les gens atteints de la MH. Mémeasipérsonne I'a déja fait
automatiquement, cet exercice exige maintenant ftort econscient. Cela se fait
consciemment alors qu’avant cela se faisait indensment. Quand il faut faire un
effort conscient pour effectuer une chose qu'on oagdissait auparavant
automatiquement, c’est plus difficile, moins naltwetcognitivement exigeant. Le fait
de faire cet exercice mental plus lentement deméaedecoup plus d'effort. Parfois, il

est plus facile de répondre seulement « oui »... gaient y réfléchir.

Voici un autre exemple ou il faut organiser, plarifet mettre en ordre ses idées.
Arrétez-vous de lire pendant quelques minutes ®tptez a rebours en commencant par
100, en soustrayant 7 chaque fois. Dites-le a Waidte... méme si vous étes seul!

Débutez a 100 pour vous rendre a 0.

Commencez!
100... 93... 86...
Pour compter a rebours, vous avez did faire beauamipcalculs arithmétiques

mentalement, n’est-ce pas? Wow!

Nous pouvons compter par 7 relativement facilememjs compter a rebours est
difféerent. Comment vous étes-vous senti au momantvous deviez manipuler
consciemment ces soustractions dans votre tétedré&nme fois, quand il faut
manipuler consciemment les chiffres, c’est « cogmihent exigeant » et loin d'étre

facile.
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Il existe de nombreuses facons de compter a relpaurg. Il n’y a pas de fagon correcte
de le faire. Vous prenez la méthode qui vous convi¥’ous le faites peut-étre

differemment de moi, mais c’est correct!

Voici ce a quoi je pense quand je le fais :

* 100 -7 donne 93.

« 0O3.

* OK, 7 estlasomme de 3 et 4.

» Je soustrais 3 de 93. J'obtiens 90, et 90 moir@whel 86.

e 86. 7, c'est 6 plus 1. J'enléve 6 de 86, alors & raste a enlever 1 a la
dizaine des 70, donc jobtiens 79.

e 79.9 moins 7 égale 2, donc jarrive a 72.

e 72. 2 plus 5 donne 7. Je vais enlever 2 pour ob#hipuis jenléve 5 a la
dizaine des 60, donc 65.

* 65 moins 7, donne 58.

« 58. 8 moins 7 donne 1, donc 51.

Et ainsi de suite ... Compter des « séries de Tebaurs est un exercice qui entreméle
plusieurs opérations dans un certain ordre (congptebours), qui oblige a changer de
sujet (compter a rebours, puis appliquer les difiegs combinaisons d’additions qui
donnent 7) et qui demande de la planification pokaliser ce qui est demandé.
L’exercice mental que vous avez d0 faire pour cemptrebours est altéré par la MH.
Méme si la personne atteinte de la MH peut le falle le fera avec moins d’efficacité
et de facon moins naturelle. Plus la MH progressates cela deviendra difficile. Elle
commencera par donner des réponses inexactesietapl, ne pourra tout simplement

plus faire cet exercice.
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Cette série de 7 est un élément du mini-exameréte mental (MMSE). Le MMSEa
éte élaboré par le docteur Marshal et la docteusars Folstein et est utilisé partout
dans le monde pour vérifier la performance des tfons cognitives des sujets et
quantifier leur déficit. Des familles se rappellet¢ la docteure Susan Folstein,
directrice du projet de Baltimore sur la maladieHlentington (Huntington’s Disease
Project) au Centre de la MH a l'université Johngpkios dans les années 80. Ses
travaux de recherche ont débouché sur un textliéti« Huntington’s Disease: A

Disorder of Families. %

Quand un exercice mental demande de mettre en sedrédées et de les organiser et
gu'on est incapable de le faire, on laisse toutpkment tomber. Laissez-moi vous
démontrer ce que je veux dire!

Faites ces longues divisions, sans calculatrice.

669/4 014

623/17 444

248/43 648

379/83 219

® Folstein, M., Folstein, S.E., McHugh, P.R. (1978)ni-Mental State” a Practical Method for Grading
the Cognitive State of Patients for the Clinicidournal of Psychiatric Research, 12(3); 189-198.

® |nitialement publié par The Johns Hopkins Univigrstress en 1989, le livre est actuellement épuisé.
Des copies usagées sont souvent disponibles ea fgdes prix raisonnables ou a bon marché sur
Amazon.com et BarnesandNoble.com.
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Vous avez reussi a résoudre ces problemes? Bramerdant, il est plus que probable
gue vous n’‘aurez pas fait ces divisions. Vous gwrebablement regardé les divisions a
faire et vous vous étes dit: « Mon Dieu, de lorsgdevisions! » et vous vous étes
probablement dit a voix basse : « Il doit se ficthemmoi! ». Et vous aviez raison!

Plusieurs personnes ont cette réaction quand stles confrontées a une série de
longues divisions. Nous avons appris a faire dgues divisions a I'école primaire,
mais maintenant, nous ne les pratiquons presqee @ nous ne les utilisons que tres
rarement dans notre quotidien. Les calculatricassqmermettent de faire de longues
divisions en tapant simplement les chiffres. L’'ép®gou I'on devait «faire » le
calcul est révolue. Méme si nous sommes encorebtpde faire de longues divisions,
nous n’effectuons plus ces calculs aussi facilemgnt fait, la plupart d’entre nous
doivent consciemment porter attention a toutesékapes pour realiser ces longues

divisions. Notre habileté a diviser a diminué aleetemps par manque de pratique.

Le simple fait de voir ces divisions et de pensaroit les réaliser sans calculatrice, « a
la main », peut nous faire maugréer. Les longu@sidns sont une séquence de petites
opérations et de calculs arithmétiques suivantndnegprécis. Vous devez connaitre la
séquence des opérations a réaliser, savoir passer dpération a I'autre pour évaluer
combien de fois un nombre est compris dans un ,guiiie savoir multiplier, soustraire,
emprunter, etc. Il s’agit la d’'un bon exemple otailit organiser, planifier et mettre en
ordre ses idées. Cela démontre également trecbigne nous ressentons quand nous
sommes appelés a faire quelgue chose que nousmmeesoplus capables de faire aussi
facilement. Nous I'évitons, choisissons de ne madalire, demandons a quelqu’un
d’autre de le faire a notre place ou courons \@tgadir fourre-tout ... pour trouver une

calculatrice!

Cela simule également assez bien comment on pesers#& quand on n’est plus
capable d’organiser, de planifier et de mettre reineoses idées et ses actions. Dans une
journée, on nous pose de nombreuses questionggessitent justement de planifier,

de mettre en ordre et d’organiser ses idées. Reppelus comment vous vous étes
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senti quand vous avez di vous concentrer et fameatemment un effort pour réaliser
les calculs arithmétiques afin de compter a rebpars/. Rappelez-vous votre aversion
qguand vous avez vu les longues divisions. Pourpemgonne atteinte de la MH depuis
plusieurs années, c’est peut-étre ce qu’'elle émrauwand on lui pose une question qui
exige une certaine réflexion, de tenir compte desipurs considérations ou d’organiser

ses idées.

Il se peut que vous lui posiez une question quibéempourtant assez facile a répondre.
Toutefois, son incapacité a organiser, a plandiead mettre en ordre ses idées est, en
quelque sorte, invisible pour nous. Comme c’estgueechose qui est personnel et non
observable directement par les autres, les aigemigent facilement ignorer I'existence
de ce déficit. Il est difficile de garder a I'edpgu’une simple question puisse susciter ce
genre de sentiments au moment ou la personne hi¢gflesa réponse. Puisqu’il n'y a
pas de signes immédiats de sa difficulté a formuiher réponse, I'effet cumulatif de la
fatigue mentale qui survient aprés avoir traiténdenbreuses questions pendant toute
une journée peut passer inapercu. Il n’en n’edefois pas moins réel. Composer avec
ce déficit cognitif & chaque instant est souventisgnt et est parfois pénible. C’est un

deéfi constant de penser et de vivre avec la MH.

Difficulté a patienter (ne peut attendre)

Il peut étre tres agacant de cotoyer un prochénatle la MH qui apparait impatient et
qui insiste pour avoir toute votre attention. Vaaimeriez bien que cette personne
comprenne combien vous étes occupé, mais ellgens@ir que vous interrompiez ce
que vous étes en train de faire pour vous occupdedLa MH peut faire paraitre une
personne égoiste, exigeante et égocentrique, gqlers/ous I'avez toujours considérée

comme étant généreuse ou dévouée.
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La difficulté a contrbler ses impulsions et a irdrilfexpression de ses sentiments, en
particulier les sentiments négatifs a votre endpmut donner 'image de quelqu’un qui
est trés exigeant et qui s'impose. En raison dasné causées a certaines cellules du
cerveau, beaucoup de personnes atteintes de la éipkuavent tout simplement pas
attendre ... pour quoi que ce soit! Cette appareriepatience » s’explique par un
déficit neurologique; ce n’est pas un défaut dacare. Les aidants ont donc un défi de
taille a relever. Heureusement, quand on recomedit, il est plus facile de composer
avec les demandes irréalistes. Essayez de blammealidie, pas la personne qui est

touchée.

Un jour, environ 200 aidants naturels et profegsids étaient réunis dans une salle de
conférence. Nous discutions de la fagon de presdire des personnes atteintes de la

MH. A un certain moment, je leur ai demandé de détepla phrase suivante :

« Quand une personne atteinte de la MH veut geetiose, elle le veut

. »

A l'unisson, sans méme avoir recu de directiveat te monde a répondu bien fort :

« maintenant! »

Ensuite, je leur ai demandé de compléter cettesphra

« |l semble que les personnes atteintes de la MéHpeuvent tout

simplement pas . »

Encore une fois, a I'unisson, ils ont répondu eratte! »

Peu a peu, a force de planification et avec dedéique et du dévouement, les aidants
arrivent a s'adapter a la plupart des aspects ttggde la MH. Cependant, la difficulté
a attendre est peut-étre I'aspect cognitif le plifcile a gérer tant pour les aidants

naturels que pour les professionnels.
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Dans quelle mesure pouvez-vous en faire encore? plusqu'a quel point étes-vous

affairé? Vous activez-vous comme une abeille? #bes- comme une queue de veau?
Etes-vous dans le jus? Avez-vous la broue dansoupet? Théoriquement, vous

pourriez toujours en faire plus! Il peut étre to#ficile pour la personne dont vous avez

soin de comprendre jusqu’a quel point vous étesiEcElle-méme est tres occupée,
essayant de composer avec les déficits cognitifeddH qui se superposent, et elle

peut avoir de la difficulté a voir les choses de@@oint de vue.

Vous venez de réaliser une tache a toute vitesses @tes en train de vous dépécher
pour accomplir la tache suivante pour pouvoir comeee celle que vous auriez déja di

avoir terminé il y a cinq minutes. La personne dedeavotre aide pour une chose

relativement peu importante et loin d’étre urgguiar toute personne rationnelle. Vous

voudriez crier « aaaarrrggghhhhhh! » Vous criezdbltout bas, juste pour vous-méme.

Vous faites une pause de quelgques secondes, |es @engetrouver un certain calme, et

vous dites : « C’est d’accord. J'y vais! J'ai presderminé! ».

Une minute ou deux s’écoulent. Et la personne woligcite encore. Vous commencez

a avoir la meche plus courte. « J'arrive. »

Puis, elle demande encore une fois et ajoute : te Tépéches? ».

Vous essayez de lui faire remarquer ce qui este@ticen supposant que la raison va
'emporter, et que la personne attendra que vaussfez. Quelques minutes passent
encore. Vous venez juste de vous concentrer a aguser ce que vous devez faire.
Vous avez presque terminé. Trés fort et en colétte ¢ois-ci, elle vous sollicite encore.
Vous serrez les dents. Vous serrez un poing, paigré. Vous vous rappelez que
Jonathan Swift a écrit, il y a 300 ans : « Quand apinion est irrationnelle, inutile
d’essayer de la changer par le raisonnement ». Wows demandez si le vieux

Jonathan avait rencontré quelgu’un d’aussi déraisiole.
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Comme tous les aidants naturels ont vécu des cestdie situations de ce genre chez-
eux, il n'est pas surprenant que 200 personneaoigs scandent la suite de cette

phrase a compléter «les personnes atteintes déHlane peuvent tout simplement

pas ... »

« ... ATTENDRE!! »

Dans les CHSLD, les employés essaient d’accomglir travail le plus efficacement
possible. Certains employés accomplissent leudsetaclans un certain ordre précis,
terminant une tache avant de passer a lautre. Quanrésident atteint de la MH
demande quelque chose, ce n’est peut-étre pasuteugp moment ou I'employé a
prévu de le faire. Les employés peuvent lui dirgttéhdre a un moment qui convient
mieux. lls s’attendent a ce que le résident finipse comprendre qu’ils doivent

€galement s’occuper des autres residents.

Le résident qui est incapable d’attendre ne veewat-ptre jamais la situation globale,
comme le fait un membre du personnel. Sa demandedavenir une exigence. La
personne peut continuer a insister de facon régmetipour qu'on réponde
immédiatement a sa demande, de telle sorte gudéliange de plus en plus les autres
résidents et empéche le personnel de faire soailttefficacement. Il est beaucoup plus
probable que I'employé aura la sagesse d’acquigsser demande le plus rapidement
possible, plutét que d’attendre que le résidentprenme que I'employé doit accorder la

méme attention a tous les résidents.

Une autre employée qui effectue exactement les méaohes pendant le méme quart
de travail se fait demander la méme chose par lmemésident atteint de la MH. Elle
interrompt ce qu’elle est en train de faire et rf@gpa sa demande immédiatement. Elle a
appris que ce résident ne peut tout simplementaftesdre et qu’en répondant a sa
demande, cela lui permettra de terminer le restsotetravail plus efficacement. Elle

reconnait ainsi que son incapacité a attendreugstidin organe déficitaire, le cerveau,
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comme le pancréas déficitaire d’un autre patiem¢rd@ne le niveau de sucre dans le

sang de ce dernier. Elle a appris par I'expérience.

Il n'existe pas de listes de trucs pratiques qailifaraient le travail des personnes qui
sont appelées a prendre soin de quelqu’'un qui nepaes attendre. Il n'existe pas de
solutions faciles pour les gens qui ne peuventgtndre, qu’ils soient atteints de la
MH ou non. Si une telle liste existait, elle sef@#n connue des gens qui travaillent
dans le secteur des services, comme dans les leitéds restaurants. La stratégie
générale consiste a anticiper le plus grand nomdmemandes possible et a les intégrer
dans une routine quotidienne. Nous discuteronsetieun peu plus en détail plus tard.
Le fait de reconnaitre que l'incapacité a atterediteun aspect cognitif de la MH est une
premiére étape. Les aidants plus expérimentésventaSi vous n’avez pas I'habitude
de prendre soin de personnes atteintes de la MiHegajue cet aspect est un défi pour
toutes les personnes soignantes ... vous n'étesepés & chercher constamment des

solutions.

Résumeé des fonctions cognitives

Fonction cognitive Expérience Stratégie

Ralentissement du processus

de la pensée

5 Ecrire au rythme de

6 lettres a la minute

Aller plus lentement

Plus grande facilité a

reconnaitre qu’a se rappeler

La piéce de dix cents

Poser des questions a

choix multiples

Difficulté a alterner et a rester

concentré

Le test de Stroop

Se concentrer sur une

seule chose a la fois

Difficulté a organiser et a

planifier

Les longues divisions

Etablir une routine

Difficulté a patienter
(ne peut attendre)

« Pourquoi est-ce si

long? »

Répondre le plus
rapidement possible

« L'appréhensionincertitude, I'attente, I'anticipation etla peur dessurprises font
plus de tort & un patient qu’un effort physiqutraduction]
--Florence Nightaig
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Changements de la condition cognitive

Les exercices ont permis de simuler chacun destspegnitifs dont il a été question
précédemment. Les personnes atteintes de la MHesoeeules a savoir comment on se
sent vraiment dans ces conditions. Nous ne pougiaasspéculer en se fondant sur la
neuropsychologie, sur la fagon dont nous nous ssnem simulant ces difficultés
cognitives et sur les remarques et commentairesui@s par les personnes atteintes. I
est impératif d’essayer de comprendre comment éesopnes qui sont Sous nNos soins
pensent et se sentent face a ces changements. Cibmous est impossible « de lire
dans leur téte », il est difficile de connaitre @ganent la nature de leur expérience. Il
est essentiel de faire preuve d’empathie pour pouetever ensemble les défis que

posent les soins.

Pensez aux fonctions cognitives dont nous avorig,pastamment le ralentissement de
la pensée, la plus grande facilité a reconnaitwedplqu’a se rappeler, la difficulté a
rester concentré malgreé les distractions et lacdite a organiser, a planifier et a mettre
en ordre les informations. Rappelez-vous votre egpée au moment d’écrire a un

rythme de 6 lettres par minute, souvenez-vous dguces’est passé quand vous avez
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essaye de vous rappeler les détails de la pieckxdeents, rappelez-vous ce que vous
avez ressenti avec le test de Stroop quand vousemsaye de mettre de coteé la lecture
des mots et de vous concentrer a nommer les ceulluFencre et souvenez-vous de
I'effort mental que vous avez d( faire quand vowszacompté a rebours par 7!

Imaginez maintenant toutes ces difficultés ensemBlEnsez a tous les sentiments
inconfortables que vous avez ressentis. La MH dimptes sentiments. De plus, un

autre élément vient s’ajouter, soit I'incapacitétiiendre, une « meéche courte » virtuelle.

C’est peut-étre ainsi qu’'on se sent quand on pavse la MH.

Ensemble, tous ces aspects cognitifs donnent ges tye comportements maintes fois
observés dans les stades intermédiaires et avaneésa MH. Ces types de
comportements constituent les « changements derditon cognitive ». Les plus

courants sont une attention portée exclusivemenimament présent, I'apathie et

lirritabilité.
Les aspects cognitifs de la MH| ...des changements de la
provoquent ... condition cognitive

* Ralentissement du processus de la » Attention portée exclusivement

pensée au moment présent
» Plus grande facilité a reconnaitre * Apathie
plutét qu'a se rappeler e Irritabilité

» Difficulté a alterner et a rester
concentré

» Difficulté a organiser et a planifier

 Difficulté a patienter (ne peut

attendre)
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L’apathie et lirritabilité sont des symptémes plsiatriques reconnus qui relevent du
champ de compétence des médecins, notamment lehigisgs et les neurologues,
ainsi que des psychologues. Ce sont des termequds En fait, I'apathie est définie
comme une perte de motivatiaon attribuable a des déficits cognitifs. Ces ternmd s

egalement utilisés dans la langue courante etmasignification plus large. C’est dans
ce sens qu’ils sont utilisés dans cet ouvrage.€bs plus général donne a l'aidant un

cadre simple pour comprendre les problemes relatitssoins et les mettre en contexte.

Ces trois comportements typiques ne sont pas lds aese manifester, car il y en a
plusieurs autres. Cependant, ceux-ci sont les plusrants et les aidants plus
expérimentés les reconnaitront. Chez une persott@i@ta de la MH, ils peuvent se
chevaucher. Au cours de la maladie, ils peuvenistex. lls peuvent apparaitre,
disparaitre puis réapparaitre, pour devenir le gharent prépondérant de la condition

cognitive de la personne atteinte de la MH.

« Dans la zone » du moment présent

« Avec ma fille, je peux voir 'importance dooment présent C’est tout ce
qui compte pour elle! Aujourd’hui, alors que nousoms assises a notre
restaurant préféré, notre sortie hebdomadaireuijail annoncé une grande
nouvelle : son jeune fils venait de s’inscrire aamurs collégial. C’était un
grande étape pour lui et il recevrait une augmamtate 3 000 $ en réussissant
'examen. Elle n’a pas saisi 'importance de ceibeivelle. Quimporte ce qu
je disais, ¢a n'avait pas d’'importance. Elle étivantage intéressée a ouvrir
sa bouteille de Coke. Des situations de ce genreamgellent constamment
gu’elle ne pense plus comme avant. On a tendahoeldier facilement. »

Ruth, 2002

Les déficits cognitifs mettent a rude épreuve lespene atteinte de la MH a chaque
instant de la journée. Inconsciemment, pour s'etirséa personne se concentre sur ce
qui s’en vient tout juste apreés. Son centre d'&itége rétrécit puisque la personne

atteinte exclut le passé et ne voit pas au-delegdekues minutes qui vont suivre. Sa
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préoccupation exclusive pour ce qui arrive au madnpe@sent et ce qui arrive tout de
suite aprés est une facon de s’adapter. En effetdd : «S’il-vous-plait juste une
chose a la fois» On dirait gqu’elle repousse la surcharge cognitine.fait, elle trouve
refuge «dans une zone » ou elle se préoccupensentiede ce qui arrive dans le

moment présent ou de ce qui va arriver dans leshpmes minutes.

La personne atteinte de la MH peut s’intéresser éidarette qu’elle est sur le point de
fumer, au repas qu’on va lui servir sous peu, idd'alont elle a besoin pour aller a la
toilette, au canal a changer pour voir son émisdmtelévision ou a quelque chose en
particulier qui a beaucoup plus d’importance etbestucoup plus urgent pour elle que

pour les autres.

Cela ne veut pas dire qu'elle ne se souvient papadsé. Elle peut aussi penser aux
conséquences et au futur. Mais les seules consgéegigui la préoccupent sont les
conségquences immédiates. La difficulté qu’elle plamifier et a mettre en ordre ses

idées et ses actions affecte sa capacité a démreomment les choses se dérouleront
et a anticiper les conséquences a plus long tdrenfait de se concentrer seulement sur
ce qui se passe la, maintenant, donne une impertadisproportionnée aux

conséquences immeédiates. Cela la rend indifféramte conséquences a plus long
terme, méme si celles-ci sont faciles a anticipem@&me inévitables. Cette indifférence
se traduit souvent par un « mauvais jugement > b@nu des aidants. Il est trés
difficile de mettre quelqu’un en garde contre Lisdacilement prévisible de ses actions

guand la personne ne se préoccupe que des conségummeédiates.

Dans cette zone, la personne atteinte de la MHuaes tendance a insister de facon
répétitive ou a faire preuve de « persévérationur pvoir de lI'aide pour quelque chose
qui ne se fait pas assez rapidement ou pas denlaebmaniere. Cela peut étre épuisant,
agacant et méme ennuyant, méme pour les plus fsatErmi nous, de se faire
demander la méme chose encore et encore. Il esteeplus difficile d’'admettre qu’'un
trouble cognitif est a l'origine de cette insistanguisque rien ne semble l'arréter,

gu'importe ce que vous faites pour vous y adajtarpersonne atteinte de la MH est
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particulierement susceptible de réagir de faconegsige aux surprises ou aux

événements imprévus quand elle est dans la zonedent présent.

Etre 'aidant d’'une personne qui vit des journéetieees ou méme des mois dans « sa
zone » est tres épuisant. Cela demande toute atténation. Vous dépensez toute votre
énergie a essayer de répondre a un flot de demapuidesen finissent pas, en passant
votre temps a rassurer la personne que tout vadbigne les choses se dérouleront tel
gue prévu. La crainte de voir quelque chose ardvkmproviste et déchainer un accés

de colere met a I'épreuve les aidants les plusui.o

Vous en faites déja beaucoup et vous avez apmasngoser avec ces demandes. Vous
éliminez tout ce qui est susceptible de I'agacasiajjue les choses sur lesquelles la
personne atteinte pourrait faire une fixation eti guourraient déclencher des
perséveérations. Vous avez I'impression de travadie Ritz-Carlton. Si vous faites déja
tout ce qu'il faut, c’est parfait! L'une des « regld’or » de la culture de service au Ritz-
Carlton consiste a « anticiper les besoins de ahatient et a répondre a ces besoins ».

Si seulement vous étiez remunéré a la mesureglealdé du service que vous rendez!

Une dame qui prend soin de son mari dit qu'ellessag d’entrer dans la zone avec
lui ». Il est difficile de donner autant d’attemi@ une personne tout en maintenant une
vie familiale ainsi qu'une vie professionnelle. ®§& seulement une facon de voir les
choses» explique-t-elle. « Si je suis conscientergan mari ne voit que les cing ou dix
prochaines minutes, je sais a quoi m’attendre el presque toujours prédire sur quoi
il va se concentrer. A la longue, cela est beauquup facile si je peux planifier
d’avance, avoir tout prépareé et essayer de plarsigournée. Méme si je suis au travail
et qu’il est & la maison avec les enfants, se adrmesur les dix minutes qui vont
suivre et sur la chose qui va le préoccuper estdmeg moins difficile que d’attendre
gue les mémes probléemes se présentent encorecete@omprendre cela m’a pris du

temps, mais j'essaie d’aller dans la zone aveolui.
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Les gens dans « la zone » sont trés sensiblesfaakans des aidants, soit quand ils se
font répondre « non » en colére ou « attends »uandj ils se font demander de faire

des choses qui exigent de la concentration ouatiteition en dehors de la zone. Quand
on est fatigué, on a la meche encore plus couwatarryve a tout le monde.

Certaines personnes cherchent a se réfugier darsnka de facon extréme. Dans les
CHSLD, il n’est pas rare de voir un patient attelatla MH passer plusieurs heures par
jour dans son lit, la téte sous les draps ou les/ertures. La dépression ayant été
éliminée, nous pouvons interpréter ce comportencenime un moyen efficace de
réduire au maximum la stimulation. Des personnesina¢s de la MH aux premiers
stades de la maladie et encore autonomes peuwstieisher dans leur appartement en
ne s’aventurant que trés rarement a I'extérieururLalimentation se limite
habituellement a quelques éléments de la malbaeiffelles passent un tres grand
nombre d’heures a regarder la télévision ou a jaudes jeux vidéo. L'usage du tabac,
le risque d’étouffement, I'isolement ou des comulis insalubres peuvent préoccuper la
famille ou le propriétaire des lieux. Ces gens smoivent dirigés vers les organismes de
santé et services sociaux pour étre évalués ous.aifévre dans ce genre
d’environnement relativement isolé avec un minimdgrcommunications et un éventail
de comportements plutét limité est une autre fad®rse réfugier dans la zone afin de

réduire au maximum la stimulation.

Apathie

L’apathie est un symptdome neurologique et psyadhiatr Ce n’est pas un effort non-
verbal intentionnel pour dire «je m’en fous ». &€’€ourant dans la MH et elle est
probablement liée au dysfonctionnement dans le Iffomtal! I s'agit d’une

indifférence générale et d'un manque d’intérét,ndativation et de préoccupation a

" Manuel sur la gestion de la maladie de Huntingtoidtention des médecinsédigé par Adam
Rosenblatt, MD, Neal G. Ranen, MD, Martha A. Nand® et Jane S. Paulsen, Ph. D. psychologie et
neurologie. Deuxieéme édition. Traduit par la Sariétuntington du Canada, 2003. Vous pouvez le
télécharger gratuitement a partir du site Web dgoleiété a www.hdsa.org.
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'égard de ce qui se déroule autour de soi. Eneis#igpathie dans le contexte des

fonctions cognitives qui ont été décrites peut aiele personnes soignantes.

En CHSLD, l'apathie chez une personne a peu demseé, voire aucune, sur le
fonctionnement du centre d’hébergement ou sur $atioe avec les personnes
soignantes. Par contre, I'apathie chez un conginun parent atteint de la MH peut
avoir des conséquences dramatiques sur la vie iédnid la maison. Les aidants
naturels survivent aux défis extrémes que posatdiilité, mais I'apathie d’'un proche
dans les stades intermédiaires et avancés de lalddHepuise au plan émotif et
physique. L'apathie accroit la charge de travaundaidant naturel au regard de la
gestion de la maison familiale et exige un effarpémentaire pour organiser et
adapter la maison afin de continuer a faire paicia personne atteinte, méme dans
une mesure plus limitée. Toutefois, il y a des cleamgu’'une personne a votre charge
atteinte de la MH puisse quand méme continuer @éadoe part, dans une certaine

mesure, a une relation mutuellement satisfaisarge le&s autres membres de la famille.

Pensez, encore une fois, a tous les aspects degigtia MH. Pensez a la réponse au
stress : « se battre ou s’enfuir ». Dans le casepté les facteurs stressants sont les
difficultés a surmonter quand les déficits cognitissociés a la maladie entrent en jeu.
L’apathie serait la « fuite » et l'irritabilité kalutte » en réponse au stress.

Une facon de s’adapter aux aspects cognitifs séease réfugier dans la zone, une autre
serait I'apathie, « ne pas faire d’histoires ».9€'ene série de comportements, ou une
absence de comportements, qui veut dire «je \&ie fout ce que tu veux que je
fasse ». Donner les soins est moins exigeant paidaht si la personne est apathique
plutét gu’irritable. Cependant, ce n’est pas mapsisant. Cela peut étre démoralisant
de voir la personne devenir moins active a la nmaisalgré tous vos efforts pour la

faire participer.

A la maison, l'apathie ne passe pas inapercuec@are, dans un CHSLD ou il y a

plusieurs résidents, I'apathie peut ne pas étreconeme un probleme, en particulier si
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I'apathie du résident fait en sorte qu'il se pliexademandes. Les CHSLD sont des
endroits tres occupés. Les employés sont trés éscupn résident qui est calme,
tranquille et docile peut étre momentanément ouhlignd les employés répondent aux
besoins physiques immédiats des autres résidemex. @utant de besoins a répondre en
méme temps, les résidents apathiques peuvent nétngastimulés pendant de longues
périodes. Les employés peuvent méme dire que ilderds« est stable » ou « va bien »
devant I'absence de changements au regard de daiaorphysique ou médicale, sans
considérer I'apathie comme un probléme. Cela ptrtstar les familles de trouver un
résident « seulement assis la » ou « qui ne fait »i Maintenir actifs les résidents
apathiques pendant toute la journée n’est pas fpkike dans les CHSLD. Dans les
établissements de soins, il est facile d’étre agaéhface a I'apathie. En I'absence de
probleme apparent, on ne voit pas la nécessit@libétr et de mettre en place des

solutions de gestion de crise.

Souvent, I'apathie touche d’abord des habiletés pamplexes ou qui demandent plus
de temps, comme prendre son bain et s’habillerstGia défi universel qui ne dépend
pas d’'une seule cause, mais d’'un grand nombreadeufa contributifs. Dans certains
cas, le comportement de certains résidents quiugert d’obtempérer » devrait plutét

étre compris comme de 'apathie.

Maintenir les gens apathiques motivés dans lesestadermédiaires et avancés de la
MH est tout un défi, autant pour les aidants ndgugae pour les aidants professionnels.
C’est difficile, mais cela se fait. C’est un dééi dhaque instant. Réussir ce tour de force

est toute une victoire a célébrer.
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Irritabilité

Toutes les personnes atteintes de la MH ne deui¢rpes nécessairement irritables.
Habituellement, celles qui le deviennent ne le demr pas tout au long de leur
maladie. Ceci dit, les comportements qui découtienkirritabilité ou qui sont suscités
par cet état peuvent étre plus inquiétants quesdabe de comportements dans
I'apathie. Cela peut varier, allant de situatioésiggnes de repli sur soi a des menaces
de s’attaquer a une personne et a des agressieasaportements sont souvent les

plus terrifiants, en particulier quand il y a desamts a la maison.

Dans cet état, des petits détails apparemmentcsarsequence peuvent soudainement
devenir des irritants majeurs. Cela peut nous errév tous d’étre ennuyés quand
guelqgu'un nous demande de nous dépécher. Cependatd, n’entraine pas

automatiqguement des crises de colére.

Chez les personnes irritables, les comportemerBlgmnatiques et difficiles a gérer

font trés souvent partie d’'une de ces trois catégdypiques :

* llyaun événement imprévu qui se présente, €este surprise ».
* Laréponse a une demande ne vient pas suffisanmay@dement.

* Une demande est refusée ou une préférence n’eatpasiée.

Les aidants qui ont déja di faire face a l'irritddidans leur milieu vont rapidement se
rappeler des exemples dans chacune des catédbpesirrait méme y avoir d’autres
catégories qui sont propres a la personne domgrdanent soin. Souvent, les aidants
peuvent prédire avec une grande précision les tondiqui vont faire naitre de
lirritabilité. Quelle triste incohérence : d’'uneam, une personne réagit de fagcon
excessive a une surprise alors que, d’autre @apetsonne qui en prend soin n’est pas

du tout surprise de cette réaction.
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Les aidants ne doivent pas perdre de vue quddlniiité est un symptéme neurologique
qui se traite. Tenez votre médecin et les spétgaliau courant de tous les défis que
vous devez relever face a I'agressivité ou a n’irtgpquel autre comportement pouvant
mettre en péril la sécurité chez-vous. Votre médeciurra évaluer ce comportement

dans le contexte de la dépression ou d’'un autubkeade 'lhumeur.

Pour décrire des épisodes d’agressivité ou de ealeez des personnes irritables, les
gens emploient souvent des analogies comme desdsomubdes volcans qui explosent.
J'ai déja décrit les changements de caractére coriendait d’avoir la meche courte ».

Vous avez peut-étre déja entendu d’autres expressiomme « il est sur le point de
s’emporter », «il va éclater » ou «il va exploseiCes expressions décrivent des
« crises » qui éclatent lors d’'une stimulation estee : quand la personne est trop
stimulée, elle atteint un point critique qui donir a une colére extréme ou a des

agressions. Je préfere parler de surcharge cognitiv

Parmi les aspects cognitifs reconnus, il semble lguygersonne atteinte de la MH ne
peut traiter et assimiler efficacement qu’une gw@nimitée d’informations ou de
stimulation a la fois. Certains indices non verbaaxs démontrent que la personne est
sur le point d’'atteindre sa capacité maximale. eespnne peut devenir de plus en plus
agitée, angoissée, nerveuse ou de moins en mapeIEiive. Son « vase cognitif » est
pratiguement plein et sur le point de déborderstgmprimant certaines stimulations et
en éliminant certaines distractions pouvant interfénous pouvons abaisser le niveau
au sens figuré pour éviter le trop-plein. Gérenvieonnement afin d’éviter un trop-
plein est une analogie plus encourageante quesdthtt, impuissant, que la bombe ou
le volcan explose devant nous. Si seulement nousi@as recevoir un « message

d’erreur » nous avertissant d'une « surcharge dtegye ».

Les habiletés cognitives se détériorent lentemBeu a peu, les pertes cognitives
s'accumulent. En méme temps, les processus neigoksy qui filtrent les
renseignements non pertinents deviennent de mainso@ns efficaces. Il arrive un jour

ou il est plus difficile d’accomplir des tachesrafibis faites automatiquement parce que
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les habiletés cognitives nécessaires sont diminl@egersonne peut alors ressentir une
sorte de confusion ou une perte de contréle outafeumie. Ces sentiments peuvent
€galement exacerber la condition cognitive. lldfficile pour les aidants de repérer a
guel moment les déficits atteignent un point ouctdere et la mauvaise humeur

deviennent des soupapes qui soulagent la personne.

Bien que la colere, I'agressivité et des sautesirddur ne soient pas des solutions
idéales pour s’'adapter a une situation, ces commemnts servent souvent a réduire la
surcharge. Au beau milieu d’'une colére déraisormatbus pouvons nous demander
« Pourquoi fait-elle ou fait-il cela? ». Instinaiment, nous examinons les événements
ayant précédé la crise pour trouver une explicatiRarfois, la cause saute davantage
aux yeux si nous examinons la situation quandite @st terminée. Elle a souvent servi
a réduire les demandes, a éviter de suivre unetidieeou a réduire le niveau de

stimulation autour d’elle/de lui.

Méme si, dans certains cas, cette explication &sté, il est préférable d'éviter les
ultimatums et les demandes excessives. Bien gqumirterde ses comportements
ressemblent a des comportements d’enfant, on ne pda oublier que c’est une
personne adulte avec des troubles cognitifs etoitnégliter de la traiter en enfant. Il est
plus facile et plus sécuritaire d’aménager un emviement plus calme des le départ,
gue d’étre forceé de le faire en réaction a unesgraslere. Les stratégies détaillées dans
le prochain chapitre aident a créer un environnémisant a éviter de telles situations
difficiles. Elles évitent également a certains aidade devoir jouer le rdle de médiateur

entre les autres membres de la famille.
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Le déguisement de Huntington

La MH, au fur et a mesure qu’elle progresse, ajitih masque qui cache la personne
gue vous aimez. Pourtant, elle est la méme persomais il est souvent difficile de la
reconnaitre derriere ce déguisement. Certaines oqpegs peuvent faire des
commentaires blessants comme «elle est différerta « elle n’est plus comme
avant ». La compréhension de certains aspectsphigs de la MH pourra vous aider a
voir derriere le déguisement, le « déguisement datiHgton ». Il n'est donc pas
surprenant de constater que derriere ce déguisenhesifigit en fait de la méme
personne que vous avez connue et aimée et dontprengz soin depuis toutes ces

années.

Mai 2001 im Pollard/Laurel Lake Center
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Les deux masques bien connus de gauche, celui dariadie et celui de la tragédie,
représentent l'ancien théatre grec. Les acteursptetaient pour pouvoir changer
rapidement de personnages et montrer leurs émadiales larges auditoires dans des
amphithéatres extérieurs. La simplicité des traiémsmet rapidement les émotions
humaines les plus fondamentales : le bonheurjdaejoe plaisir ou la tristesse, la peine
et la douleur. Nous décodons facilement les semntisngrace aux traits du visage

représentés sur les masques.

La MH met un autre masque sur le visage de la peesatteinte. Elle modifie les traits
qui nous sont familiers. Il devient difficile devesr comment la personne se sent
réellement ou encore ce qu’elle pense. Parfoisydiadie la déguise si bien que nous
nous demandons si la personne atteinte a encorsemtsnents. Cela ressemble au

masque de droite. Ce masque constitue le « dégergeda Huntington ».

En raison des changements musculaires et du malejteus des muscles faciaux, la
personne atteinte de la MH a I'air de s’ennuyedeune pas étre intéressée par ce qui se
passe. Cependant, méme si elle semble ne pasoétente de revoir un ami de longue
date, elle peut « sourire a lintérieur ». Quanduieel la salue et s’informe de sa
famille, il peut s’écouler quelques secondes awvdabtenir une réponse. Les gens

peuvent donc penser que la personne n’est passstér par ces breves retrouvailles.

Parfois, en raison de la MH, il est difficile d’'@nmgser ses idées pour répondre a des
guestions. Uniquement chercher les mots pour difeu le monde va bien et mon
fréere est revenu a la maison » peut prendre diprsbes de plus que normalement.
L’ami peut penser que la personne visitée n'esimaat pas intéressée par la
conversation parce qu’il ne recoit pas de réporaess que la personne est en train de
penser a la réponse qu’'elle va donner. Des charmgsmaffectant le tonus musculaire
peuvent vous amener a croire, a tort, que la paesorest pas intéressée a parler avec
vous. Mais la compréhension de ces aspects voesaaubir la personne derriere ce

déguisement, laquelle est en fait tres contentedeaun vieil ami!
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Pouvez-vous dire, simplement en regardant des pligdamille, a quel moment votre
proche a commencé a avoir des symptomes de la MilisteBrs parmi vous seraient
surpris de constater qu'ils peuvent « voir » la @&z la personne qui leur est si chére,
et ce, bien avant que tombe le diagnostic. Ce quaainsur la photo et qui confirme vos
soupcons, c'est le « déguisement de Huntingtorela 2ssemble beaucoup au masque

de droite.

Au fur et a mesure que progresse la MH, le « déguemt de Huntington » devient de
plus en plus visible. Ceci dit, avec le temps,dgudsement peut tromper méme les gens
qui connaissent intimement la personne atteintaremis, enfants, maris, femmes,

amants, freres, sceurs et amis.

Pour les gens qui connaissent un peu moins la peesatteinte, c’est encore plus
difficile de voir derriére le déguisement. De vieamis peuvent penser a tort que leur
copain n'est pas intéressé, qu'il est faché ou nalant. Encore pire, ils peuvent penser
gu’il se moque complétement de ce qui se passedéolui ou qu'il ne comprend plus
ce qui I'entoure. Le déguisement peut leur fai@rerqu’il s’ennuie alors qu’ils parlent
de sujets d’intérét commun et de préoccupationsiefles. lls peuvent méme avoir peur
que leur belle relation soit disparue. Parfoisndésreconnaissent plus sa personnalité,

ses manieres et son humeur.

Au fur et a mesure que progresse la MH, les vieuis @e font moins nombreux. Voir
la personne derriere le déguisement pour retrosweer vieil ami est essentiel pour
entretenir 'amitié. Si vous ne faites pas encoagtip de son cercle d’amis, mais
pourriez le devenir, la « premiére impression paitimester » et empécher que naisse
une nouvelle amitié. Dans les établissements de sifiaut absolument enseigner aux
employés ce qu’est le déguisement de Huntingtom goe leur relation avec le résident

soit mutuellement satisfaisante.
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Les professionnels en santé mentale parlent «etafipplat ou émoussé ». Le
déguisement de Huntington est un mélange de phitsiques uniques attribuables a la

MH et de ses aspects cognitifs.

Caractéristiques physiques du « déguisement de Hunt ington »

Apparence générale du visage’est comme si le front, les joues, les yeux didache
se détachaient du crane. L’hypomimie est une ditiinudes signes de I'expression

faciale qui peut étre attribuable & un certain n@m® causes.

Peu de contact visuelen raison de I'impersistance motrice.

Difficulté a garder le sourire pendant une convetsan : cela pourrait laisser croire
gue la personne n’est pas trés contente de vousouode vous parler. Des muscles
extrémement petits situés autour des yeux et stnomé se contractent tres subtilement
guand vous écoutez attentivement quelqu’un partem. fait, ces mouvements
inconscients montrent que la personne écoute wmemint. C'est peut-étre
'impersistance motrice qui rend tres difficile deaintien de ces contractions ainsi que

les autres mouvements impliqués quand on sourit.

Inclinaison du corps :la personne est penchée de c6té ou sa posturephisda méme
guand elle vous écoute. Cela pourrait laisser €rqirelle ne veut vraiment pas étre
avec vous. Le fait d’avoir une épaule plus basse ltputre quand la personne est

debout devant vous peut donner une impressionfadedeur ».

Téte un peu inclinée vers l'avantcela est peut-étre di a des changements der@ostu
liés a la dystonie, ce qui limite un contact visseltenu direct quand vous parlez et

écoutez.
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Plosives qui sont fortesquand la personne vous accueille ou répond a vestiqas,
sa facon de parler peut laisser supposer qu’etlémgsatiente ou fachée contre vous.
Quand vous lui demandez : « Comment vas-tu? »,aetle la difficulté a moduler la
force de son mouvement et a coordonner son messagerespiration. Elle peut avoir

I'air de répondre en criant « BIEN!!! » ou cela pétre tout simplement le contraire ...

Discours & peine audible sur un ton monotonguand vous lui demandez comment a

été sa journée, la personne murmure « ¢a va ».

Posture en position assisele fait d’étre avachi dans une chaise peut donner
l'impression que la personne s’ennuie en votre @gnpe, que vous I'embétez ou
gu’elle ne s’intéresse pas a vous. En fait, cetteitipn peut étre attribuable au
changement du tonus musculaire, a une faiblesseulaire ou a un autre aspect lié a la
MH.

Nous établissons un contact visuel quand nous mErwec les gens. Lorsque c'est a
notre tour d’écouter, de tres petites contractid@sros muscles faciaux indiquent que
nous portons attention a ce qui est dit. Ces cotitrzs minuscules des muscles du front
et des muscles situés autour de la bouche et desspat maintenues jusqu’a ce que ce
soit notre tour de reparler. Ces contractions ssintsubtiles que vous n’avez

probablement jamais pensé a ces mouvements. Nedaisens inconsciemment. Nous
rassurons ainsi nos interlocuteurs en montrant goas sommes intéressés et

participons pleinement aux conversations.

« L'impersistance motrice » est un trouble moteaitadMH. Au fur et a mesure qu’'elle
progresse, les gens peuvent avoir de la difficultéaintenir leurs muscles contractés. Si
votre ami atteint de la MH ne semble pas intér@sséus parler, c'est parce que ces
minuscules contractions qui font savoir que I'ohatentif ne sont pas « maintenues ».
Ces signes physiques ne sont plus présents poiquerdson intérét face a votre

conversation. Ces contractions peuvent apparaitnmentanément quand la personne
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commence a écouter, mais elles ne « dureront lopggemps. C’est aussi un autre

élément du « déguisement de Huntington ».

La dystonie est souvent un trouble trés invalidangs t6t, cela peut se manifester par
un changement de posture. Il n'y a pas de postystodique caractéristique des gens
atteints de la MH. La dystonie affecte la postuggtlisieurs facons. Les familles voient
souvent leur proche atteint de la MH penché ou livdans les chaises. Trés souvent,

cette posture est liée a la dystonie. Bien quetesigements de posture soient subtils,

leur contribution au déguisement est loin d’étrietibel

Eléments cognitifs du « déguisement de Huntington »

Pas de réponse, dans un délai raisonnaldlejne salutation ou a un compliment.
Réponse a retardeme@atune question.

« Non » impulsif a une suggestion.

Insistance répétitivealors que vous étes occupe, la personne demanddrdide ou

répétant la méme chose encore et encore.

La personne ne peut pas attendyeand elle vous demande de l'aide.

Un « comme tu veux » apathiqueeune invitation chaleureuse.

Les éléments physiques créent un masque. Les éemegnitifs mettent un voile sur
ce masque, de sorte qu’il est encore plus diffiddereconnaitre la personne qu’elle est.

Nous avons discuté des fonctions cognitives de tapluis en détail dans les chapitres

précédents.
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Du « déguisement » aux « illusions de Huntington »

Parfois, le déguisement donne une fausse impresare que la personne pense ou
ressent. Une illusion est une « erreur de percepticCette erreur de perception est une

« illusion de Huntington ». Il y en a plusieurs. #ici quelques exemples :

* « Elle nest pas intéresseée. »

* « Elle s’ennuie. »

* « Elle est paresseuse. »

e « Elle ne maime pas. »

* « Elle est impatiente. »

* « Elle ne comprend pas ce que je dis. »
* « Elle ne préte pas attention a moi. »

* «Elle ne pense qu'a elle. »

* « Elle ne se souvient pas de moi. »

Les illusions les plus courantes sont peut-étre dwex €éléments qui suivent :

» La personne a de la difficulté avec son équilibre.

* Elle articule mal.

* Elle ne répond pas aux questions rapidement.

* Quand elle répond a une question, le ton est pikiggfie la normale. On dirait

gu’elle a la meche courte.

On peut facilement penser que la personne est liviea plusieurs années, la Société
Huntington du Canada a eu pour theme, lors d'umepegne de sensibilisation du

public, « Il n'est pas ivre. Il est atteint de la&HW> [Campagne de sensibilisation ayant
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été lancée en anglais seulement: « He’s not drdekhas HD. »] En fait, dans un
article rédigé en 1872, le Dr George Huntingtonligxit que ses patients atteints de

chorée avaient de la difficulté & marcher et quétranger pourrait les croire intoxiqués.

En novembre 1954, un patient hospitalisé a I'hdmlta Brooklyn, Woody Guthrie, a
écrit ceci : « Si ce n’est pas l'alcool qui me ks je me demande qu’est-ce que ce
sera. » Il a également dit : « C’est presque um@ad que j'aie hérité de la chorée, car
cela me permet de toujours avoir la téte qui tourhel'étre tout le temps en état

d’ébriété ... sans dépenser un cent au b&ftraduction]

Son trouble de I'équilibre et le fait qu'il prende temps a se redresser, ses réponses a
retardement aux questions, sa prononciation dysgu#y son impatience et ses
réponses impulsives contribuent a donner I'impoessju’il est ivre. Toutefois, il est
intéressant de noter que vous pouvez arriver & @@mclusion sans la présence de

mouvements involontaires. La MH est beaucoup plisslg chorée!

La grimace qui est provoquée par le déguisemeritdulgington peut parfois méme

donner la fausse impression qu’il a mal.

Voir derriére le déguisement de Huntington

Le déguisement de Huntington présente les troudalgnitifs et physiques de la MH de
facon relativement facile a expliquer aux gensmiifont pas partie de votre famille.
C’est un outil pédagogique utile pour mettre endgades gens contre les apparences

trompeuses de la MH. Il évite également les «itis ».

Le seul fait de coller I'étiquette « déguisementHietington » a tous ces changements

est une forme de sensibilisation. Les membresateslés sont appelés a décrire la MH

8 Born To Winpar Woody Guthrie publié en 1967. ISBRBD00Q592U8.
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des milliers et des milliers de fois a des amidest collegues de travail. Nous avons nos
propres descriptions condensées de la MH et dsyseistomes. N’hésitez pas a inclure
la notion du déguisement de Huntington dans cesebr@&xplications, en donnant
quelques précisions. Par exemple « ... et cela donge l'air de vous ennuyer ou de
ne pas étre intéressé » ou « ... parfois vous fadifye en colere alors que vous ne

I'étes pas ».

Les associations peuvent parler du déguisement wdiridton dans leurs bulletins
d’'information et feuillets de documentation. Vousupez I'expliquer a votre famille
élargie, en particulier aux personnes qui connaissmins la MH. Le déguisement de
Huntington doit aussi étre expligué aux membrespdwsonnel des CHSLD si ces
derniers veulent vraiment « comprendre la MH ». pasonnes cbtoyant votre famille
pourraient étre mal informées ou étre naives aet sig la maladie. Le déguisement de

Huntington est un bon début pour les sensibilidarraaladie.

Plusieurs associations, un peu partout dans le ejoodt trouvé un moyen de
contourner le probleme des illusions de Huntingtonimprimant des cartes « J'ai la
maladie de Huntington ». Il s’agit en fait de pegitcartes qui dressent la liste de
quelques symptébmes de la MH. Par exemple, sur e daurnie par la Société
Huntington d’Ecosse il est écrit: « Il se peut gaemarche en chancelant et que
jarticule mal. » Ces cartes sont montrées si Uitieo arréte une personne atteinte de la
MH en supposant qu’elle est en état d’ébriété. draiseféerence au jeMonopoly,un
jeune homme atteint de la MH dit que sa carte estnte une carte « pour sortir
gratuitement de prison »! Le déguisement de Hutdimgourrait étre ajouté a ces
cartes, en ajoutant quelques mots d’explicatiom, @@emple «je peux avoir I'air

indifférent ou faché. »

Voir derriére le déguisement demande du temps kt deatique. Pour les personnes qui
ne coétoient pas régulierement des gens atteinta 8H, ce n’est pas une révélation
instantanée. Si vous avez tendance a mal interpdites-le simplement. Par exemple,

« Je suis désolé, je ne pensais pas que tu vdaleescela! » Dans 'ouvrage intitulé
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Comment se faire des aniid'une des facons proposées par Dale Carnegie pour
« amener les gens a penser comme vous » c’estimdttre rapidement que vous avez

tort, si c’est le cas, et de faire preuve d’empathi

Deés l'enfance, nous apprenons a interpréter leasesignon verbaux pour savoir
comment les gens se sentent. Le déguisement deéngitamt nous rappelle que nous ne
pouvons plus suppposer qu’une expression partieutié visage transmet les mémes
sentiments que par le passé. Ce qui a déja étigna d'indifférence peut aujourd’hui

vouloir dire quelque chose d’autre, si nous regasdplus attentivement derriére le

masque.

Nous ne pouvons pas changer grand-chose a la MHmMé&me. Cependant, nous
pouvons nous renseigner sur le déguisement de ot et transmettre I'information

a d’autres. Avec un peu de chance, en changeard fagion de voir les aspects de la
MH, nous ferons tomber le déguisement de Huntingtbrmous verrons encore la

personne que nous avons connue et que nous airapuis @i longtemps.

® Comment se faire des anpar Dale Carnegie. ISBN’19782253009108. Veuillez consulter la liste des
« livres utiles » dans I'annexe.
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Tactigues rassurantes

« La vie change constamment. Vous devez prendtmile quand il
passe. Vous devez vous adapter au fur et & me&3arae peut pas faire
les choses comme avant. C’est impossible; c’estnmrassayer de

compter les étoiles. » [traduction]

Woody Guthri¥

Au sujet des tactiques

Cette enseigne de la route 66 aux E.-U. est reeonmndialement. Vous souvenez-
vous de la chanson « Get your kicks on Route 6@?Poulez-vous sur la route 66).
Saviez-vous que ce panneau de signalisation airesdtautres panneaux comme celui-
la placés en bordure des autoroutes américainésappalés des « balises rassurantes »
ou « bornes rassurantes »? Placés aux abords di&es @ intervalles réguliers, ces

panneaux de signalisation sont la pour rassureralgsmobilistes en leur indiquant

1% Woody Sezpublié en 1975 par Grosset et Dunlap. Ce livteaesiellement épuisé, mais vous pouvez
parfois le trouver sur Ebay ou Amazon.com sousresi usagés » . ISBN 878-044 811 7591.
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gu'’ils sont sur la bonne route, qu’ils vont danddane direction ou, au contraire, en les
avertissant qu’ils se sont engagés dans la maudaisetion. Dans les deux cas, ils
rassurent I'automobiliste. De la méme facon, tolgsstactiques dont il sera question
visent a rassurer la personne atteinte de la MEljegque soit I'activité entreprise.

Les tactiques ont plus d’'une utilité. Que ce sotirpprévenir les problemes engendrés
par l'irritabilité ou pour empécher la surchargegmitive pouvant pousser quelgu’un
dans I'apathie, les tactiques utilisées peuvert s mémes. Dans ce contexte, elles

peuvent donc s’intégrer dans tous vos soins et amss vos communications.

En étudiant bien certains comportements découlast aspects cognitifs de la MH
pourtant difficiles a gérer, il est possible d’esager des fagcons d’aménager les
environnements, que ce soit a la maison ou enigtabient, de maniére a réduire au
maximum ces comportements. Des environnementsayoirisent la prévisibilité des
événements, l'ordre et la routine peuvent facilitadaptation a certains de ces
comportements difficiles ou méme les prévenir. NEant, les médecins et les
professionnels de la santé recommandent, dansnsedas, une série d'aménagements
environnementaux et certains types d’interactioprizilégier par le personnel en

remplacement d’interventions pharmacologiques anree complément.

Trouver des facons de soulager la personne attéenta MH pour composer avec tous
les aspects cognitifs de la maladie qui s’accuniudsh une lutte a chaque instant qui
dure des journées, des années et méme des décelipisle principal défi quand on
vit avec la MH. Comprendre ces changements et @ramgtre facon de vivre et de
communiquer est un profond acte d’amour qui all@derfardeau de la lutte et aidera a

trouver un certain soulagement.
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« L’amour est le seul remede auquel je crois. Tleesmédicaments et tous les
soins doivent étre donnés avec amour. Les motfédants et les marques
d’affection du personnel infirmier me font plushiden que tous les médicaments
connus. » [traduction]

--Woody Guthrié*
Vers 1950-1951

Aller plus lentement

Aller plus lentement. C’est facile! Mais cette sbgie est reliée a d’'autres aspects qui
lui sont interreliés. Nous croyons tous que nosvewsations et nos interactions sont
lentes, calmes et apaisantes. Voici d’autres aspeaconsidérer pour améliorer votre

facon de faire déja naturellement calme.

o Etes-vous seul? Si c’est faisable et appropridaited’étre seul avec la
personne atteinte I'aide a se concentrer sur let @ajordé. Cela vous
permet de controler le rythme de votre interactem réduisant au

maximum les distractions possibles.

o Etes-vous un pas plus loin que la distance resplettdl est naturel de
converser et d’échanger a une distance respectamlétant un pas plus
loin, cela vous permet de faire abstraction plusildment des
mouvements involontaires. Evidemment, si vous €aié manger ou a

prendre son bain, cette recommandation ne s’appliqs.

o Etes-vous positionné un peu sur le coté? Les gessritent plus a l'aise
si vous étes un peu sur le coté, dans un angle5Stleadi lieu d’étre

directement devant eux.

1 pastures of Plentpar Woody Guthrie, Dave Marsh et Harold Leventhailié pour la premiére fois en
1990. ISBN A 978-0060984199.
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o Etes-vous a la hauteur de ses yeux? Si vous étesitjealors que la
personne est assise, prenez le temps de vousrasseai® vous accroupir
au niveau des yeux. En vous assoyant, vous donmetrlesnent le
message que vous prenez le temps d’écouter. Leldaitevoir lever la
téte pour regarder quelqu’'un fausse les échangesuggere une
dépendance qui peut ne pas étre favorable aucslylee et apaisant que
vous voulez privilégier. Il semble y avoir un effgiaisant sur vous deux

guand vous vous placez a la hauteur des yeux. &dsay

0 Vos mains sont-elles ouvertes? Sauf si vous wiNgs deux mains pour
I'aider, parlez en ayant vos mains grandes ouveMesitrer les paumes
de la main est un signe d’honnéteté et démontre approche de

collaboration non menacante.

o Utilisez-vous un ton généralement familier? Vowssé&talme, mais pour
avoir I'air encore plus calme, prenez le tempsaiies fun effort conscient
pour communiquer votre calme. Vous pouvez prendne grande
respiration et expirer lentement avant de commeagarler pour attirer
I'attention sur votre calme et pour ralentir letnyte de la conversation.

Cela deviendra rapidement une seconde nature.

o Utilisez-vous son nom? Entre membres d’'une mémeaell&gnoela n’est
peut-étre pas nécessaire, mais c’est essentiel ldangsidences. Les
familles substituent souvent le nom par des surnomsdes termes
affectueux. Utiliser délibérément son nom semblgemia aller plus
lentement naturellement. Comme lindique Dale Cgimedans son
ouvrageComment se faire des amis«.le nom d’une personne est pour

elle le mot le plus agréable et le plus importantaiit le vocabulaire ».
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Bref, il faut parler non pas lentement, mais « pdugement ».

Faites un effort supplémentaire pour que le repasrne plus de temps. La personne
atteinte de la MH mange souvent rapidement et nogt d’aliments dans sa bouche.
Prenez une bouchée a la fois. Lui laisser le tedgpdéglutir « a sec » peut aider. La
difficulté a avaler et le risque d’étouffement estiy de manger plus lentement et de

maintenir une vigilance constante.

Parlez plus lentement. Le rythme d’'une conversagsh d’environ 120 mots a la
minute. Réduisez votre nombre de mots a la minaitpllis possible sans toutefois
devenir guindé. Au début, vous devrez le faire camment, mais avec de la pratique,
cela deviendra une seconde nature. Quand voug patiksez des phrases simples qui
présentent une seule idée ou une seule notionfaidaen faisant une pause aprés

chaque phrase.

Faire une seule chose a la fois

Il est difficile de rester concentré sur un sujgdigd un autre sujet attire notre attention.
Le test de Stroop nous rappelle comment on se gasmhd on doit repousser des
« interférences cognitives ». Lire des mots éd#ss une couleur différente du mot a

dire est une véritable lutte cognitive.

Notre systeme nerveux central filtre inconsciemmésd distractions de notre
environnement. A chaque instant, il fait le tri ddas innombrables stimuli autour de
nous, ne tenant pas compte des stimuli non impisttdry a des bruits autour de nous a
chaque seconde de la journée. Le bruit de la aitiom, des télévisions, des radios et
des conversations, le bourdonnement des appalegtsigues et le bruit de portes qu’on
ouvre et qu'on ferme sont souvent « bloqués » paraerveaux en santé, parce qu’ils
ne sont pas pertinents pour ce que nous faisorsnaoment. Visuellement, il y a des
signes de toutes sortes, des gens et des automghil@assent juste devant nous que

nous ignorons.
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Le test de Stroop montre ce que I'on ressent vhaiigeand on essaie de se concentrer
sur un aspect, alors qu’un autre attire notre attenParfois, nous devenons confus
pendant quelques secondes. Parfois, nous arréefiledes mots et rassemblons nos
pensées pour pouvoir recommencer. D’autres foigs rmorétons tout simplement. Les

changements neurologiques de la MH amplifient déswltés.

Quand on réfléchit plus lentement, on est encous plinérable aux distractions. Le
cerveau des personnes soignantes trie a chaqaatihss facteurs environnementaux
autour d’elles, de sorte que celles-ci risquenhelg@as remarquer combien ces facteurs
peuvent étre distrayants pour une personne attdimtia MH. Par conséquent, nous
devons délibérément nous arréter pour écoutegatder autour de nous afin de déceler
les distractions possibles. Ici en Amérique du Ndadtélévision est une source de
distraction courante. Les télévisions restent sounadlumées pendant de longues
périodes, pendant que les gens vaquent a leurpaticns. Il n'est pas rare que des
gens atteints de la MH regardent la télévision estemt assis devant leur appareil
pendant de longues périodes. Quand nous entrorssui@nchambre et commencons a
parler a la personne, nous ne tenons pas compté& délévision. Cela se fait
automatiqguement. Ce n’est peut-étre pas le cas gersonne a qui on s’'adresse. Son
attention peut étre partagée entre ce que vous elitia télévision. Nous, nous pouvons
la fermer inconsciemment, alors que la personrendétt de la MH n’est peut-étre pas
capable d’en faire autant. Sa concentration osgél#-étre entre ce que vous dites et la
télévision, sans jamais porter une attention sagten a I'un, ni a l'autre. Elle ne fait
peut-étre pas attention a vous et vous pensezlgtided simplement la télévision. Elle
peut crier ou exprimer son mécontentement d’auvéiirderrompue parce qu’elle a de la
difficulté a alterner entre la télévision et voiméeraction. La personne peut répondre de
différentes facons ou ne pas répondre du tout, toai®s ces réactions peuvent étre
liées au fait de devoir partager son attentiorestl difficile pour nous de comprendre

cela, parce que nous ne vivons pas avec cettatatgnitive.
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La tactique a employer est simple : faites uneesetbse a la fois. Prenez quelques
minutes pour étre conscient de tous les stimubwautie vous en méme temps : stimuli
visuels, auditifs, tactiles et olfactifs. Demandazpermission de fermer la télévision.
Fermez la télévision. Assoyez-vous. Allez plus déemént. Maintenant, commencez
votre interaction. C’est important autant pour pessonnes qui sont irritables que pour

celles qui sont apathiques.

Les gens ont souvent de la difficulté avec les lmsgséquences de taches qu’implique
le seul fait de s’habiller. Ils peuvent avoir dalficulté a planifier, a mettre en ordre et
a organiser leurs idées. Ces difficultés non seailgroompliquent la tache de s’habiller,
mais les rendent vulnérables aux distractionslatcnfusion. Il n’est pas rare de voir
une personne arréter de s’habiller apres avoirs@isement ses sous-vétements. Il est
important de faire attention aux distractions égelet dans ces activités. La notion
« d’'une seule chose a la fois » est souvent néglgé les gens autonomes dans leurs
soins d’hygiéne personnelle. La télévision peuk &ians la chambre a coucher.
Quelgu’un peut étre en train de prendre sa douahe dne piece adjacente. Des enfants
peuvent étre en train de jouer a portée de voixe Jépete encore une fois, nous, nous
éliminons inconsciemment ces bruits, mais ceuxecivpnt souvent présenter beaucoup
trop de stimulation pour la personne atteinte d¥llkh pour que cette derniere puisse

rester concentrée sur la tache en cours, c’'esteasthiabiller.

Il ne faut pas oublier que les déficits qui peramble contrble des impulsions et qui
peuvent susciter de la colére ou un mauvais jugeimnéoent sur le comportement.
Souvenez-vous également que la personne atteiaterethe a un sujet et a de la
difficulté a se concentrer sur un autre. Une faigdntion détournée, il est plus difficile

pour la personne de revenir a la tache amorcée.

Le multitiche, un mode de vie trés répandu de aossj et la présence continuelle
d’'une multitude de sons dans nos maisons et daosntanunauté rendent cette notion
« d’'une seule chose a la fois », pourtant simplesiadifficile que cela I'est de ralentir.

Ce n’est pas facile de prendre soin d’'une personne!
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Dire et redire

Il existe un principe de base souvent mentionné poganiser I'information présentée
par écrit et verbalement : « Commencez par expligeeque vous allez dire, dites-le,
puis redites autrement ce que vous venez de dic&application de ce principe aux
activités de votre famille pendant la journée pader la personne atteinte de troubles

cognitifs attribuables a la MH a organiser le iahformations.

Donnez un apercu de la journée et refaites le dwuta journée dans votre routine
familiale. Beaucoup de gens le font déja. Presgue tes matins de la semaine, au
déjeuner, ma femme me demande : « A quoi ressemlppeirnée aujourd’hui? ». Je lui
dis ce que je dois faire au travail et ce que j&rais faire aprées le travail, méme si rien
de spécial n’est prévu. Les fins de semaine, les\@es sont moins structurées, mais le
samedi, nous commencons souvent la journée emfdessdour, devant une tasse de

café, de ce que nous devons ou voulons faire petaléin de semaine.

C’est une bonne habitude a prendre de passer aa l&voutine de toute la journée. Par
exemple, vous pouvez dire : « Parfait, Joe, tuadsllg et rasé. Maintenant, on va aller
déjeuner, puis nous sortirons pour aller faire desnmissions, et ensuite nous
reviendrons ici pour diner. » Cela peut trés facdat devenir la norme dans votre vie
familiale. Vous pourriez étre surpris de voir conmin&es enfants apprennent vite et

facilement cette facon de faire!

Bon nombre de familles passent naturellement enerdgur journée au souper. En
faisant un effort conscient pour adopter cette riage faire, a la longue, cela aide a
établir une routine pour les personnes qui ontrapaser avec les aspects cognitifs de la
MH. Cela vous permet également de donner un apegeguactivités du lendemain.
Rappelez-vous, pas de surprises! Ce sera plug feicilous dressez les grandes lignes
de vos routines quotidiennes et hebdomadaires, eonaus le décrivons ci-apres.



74

Utiliser des points de repére

« Et ils sont partis! ..descendant le dernier droit ... et ils approchenvidage ... au
poteau au demi-mille ils se dirigent vers I'avastyder droit ... et ils prennent le virage
. ils sont dans le dernier demi-mille ... s’approdhée la derniere ligne droite ... et

au fil d’arrivée Seabiscuits gagne avec deux loogud’avance. »

Cela pourrait étre la description de n'importe tpieburse de chevaux. Comme je viens
tout juste de vous recommander d’aller plus lentgm#ésite a utiliser une analogie
ou le gagnant est celui qui est le plus rapide.d®atre, je ne trouve tout simplement
pas d’exemple plus connu qu’un présentateur déurivae course de chevaux. Bien
gue ces courses soient télévisées de nos joursfaisit les présentateurs les décrivaient
pour des auditoires radiophoniques. Comme elledunaient que quelgques minutes, |l
était important que les auditeurs sachent ou lesaix étaient sur la piste, au fur et a
mesure que la course se déroulait. Les termesseiilspartis », « le virage », « I'avant-
dernier droit », « le dernier tour » et la « dermaikgne droite » sont devenus des lieux
communs des présentateurs. Les mordus des coars@srg ou les chevaux étaient sur
la piste et la distance qu’il leur restait & caugrace aux « points de repere » des

présentateurs.

Aider quelgu’'un a prendre son bain, a s’habillefai@e sa toilette et a manger peut
demander beaucoup de travail. Il se peut que lsopae ne velille pas le faire. Aussi,
comme elle n’a pas le choix, elle peut vouloir é&rd le plus efficacement et le plus
rapidement possible. La personne ne peut pas attefdle déteste les surprises.
Supposons que deux questions reviennent constantaesitsa téte : « Encore combien
de temps cela va-t-il durer? » et « Avons-nous questerminé? ». En intégrant des
points de repere quand vous l'aidez, cela permeeititiper ces questions et rassure la

personne avant que son anxiété puisse se transfemmefus.
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Que dirait le présentateur de courses de chevaluaidait quelgu’'un a s’habiller? Ca

pourrait ressembler a ceci: « Parfait, on comme@e met les sous-vétements en
premier, et on a le quart de fait. Maintenant, tdesour du T-shirt et on est presque a la
moitié. Maintenant, les pantalons, et on a la raaik fait! Parfait, on est presque a
I'étape finale avec les bas. Glisse maintenanpileds dans les souliers et on a terminé!

C'est fini! »

Et maintenant, regardons ce que dirait le présautate courses de chevaux qui aide
guelqu’'un a manger. Il dirait peut-étre : « Parfait a des pommes de terre en purée, du
pain de viande et des carottes. Ca y est, on e8t p&lus tard, il dirait: « Tu as
terminé ton pain de viande et mangé quelques earott tu en as mangé presque la
moitié. » Un peu plus tard, il dirait : « On a erean verre de lait & boire et des péches
a manger, mais on arrive a la fin. » Et au momentedminer le repas, il dirait : « Il ne
reste qu’a nettoyer un peu et on a terminé. » Jédete, nous ne disons pas qu’il faut
faire une course en mangeant, mais le fait dedppeler ou il en est rendu dans la
longue séquence d’activités est rassurant. Airgis\n’aurez peut-étre pas a lui répéter

constamment de continuer de manger quand il seaviie perdu son intérét.

Certaines séguences des soins d’hygiéne persosoalicaux dires des gens, « finies »,
mais en realité elles ne sont pas terminées. Aller toilettes en est un bon exemple.
« Utiliser la salle de bain », ce n’est pas quiallda selle. Il faut aussi s’essuyer et se
laver les mains. Pendant de nombreuses annéesgjd@ides gens a aller a la salle de
bain, a baisser leurs pantalons et & s’asseoiagnfsécuritaire sur la toilette. Je les
laissais dans la salle de bain seuls, attenddek@fieur, et je leur disais : « Tu me le
diras quand tu auras terminé. » Dés qu'’ils avammbiné d’uriner ou d’aller a la selle,
ils me rappelaient. « J'ai fini! ». Je les aidalera a s’essuyer (et tout ce que cela
implique dans la manipulation du papier de toijetée remonter leurs pantalons et a
laver leurs mains, des gestes supplémentairesequeujais qu’ils fassent. lls avaient
hate d’aller manger, d’aller fumer ou de revenivaig la télévision. Oui, ils me le
disaient quand ils avaient fini, mais nous avioes dotions différentes de ce que

« fini » voulait dire!
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Avec le temps, j'ai changé mes directives, et nemant je dis plutét : « Dis-le-moi
qguand tu auras la moitié de fait et nous finironseenble I'autre moitié. » Alors, au lieu
de dire «jai fini! », ils disent « je suis prét@a ne marche pas a tout coup. Dans mon
cas, cependant, l'utilisation de points de repemnet d’étendre la portée de I'activité
de maniére a inclure des étapes pour lesquellesig @auparavant moins de coopération.
La prémisse, c’'est que ce sera terminé quand l@ssraaront été lavées. Cette notion
peut aussi étre utile pour toutes les étapes douent le brossage des dents et pour

eviter un refus a la seule pensée de devoir bregseadents.

Le but d’intégrer des points de repére dans lessspiodigués, en particulier dans les
soins d’hygiene personnelle et les activités dei¢aquotidienne, est de rassurer la
personne que la fin de I'activité est de plus arsroche. Quand la personne ne peut
pas attendre et préféere ne pas faire une chosst ibon de continuer de la rassurer,

méme si cela devient redondant.

Commenter action par action

Nous sommes en 1965, au moment de la finale digue de basketball de I'Est de
I'association nationale de basketball. Les Celtigde Boston, I'équipe Iégendaire de
basketball de ma ville natale, disputent un mafuigque décisif. Il ne reste que cing
secondes avant la fin du match. Nos adversairesR?ihdadelphia 76ers, ont le ballon.
Rassemblés autour de nos radios, il n’y a plusdyempoir pour I'équipe locale. Alors,

nous entendons I'annonceur Johnny Most dire :

« Hal Greer fait la mise au jeu. Il franchit unemde distance et Havlicek lui
vole le ballon. Passe a Sam Jones! Havlicek vaballen! C’est terminé ... tout

est terminé! Johnny Havlicek lui a volé le ballen!

Johnny Most était le commentateur principal posr@eltiques. Le commentateur est la

personne qui fait la description intégrale d’un chagn temps réel. Dans d’autres pays,
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on l'appelle aussi commentateur sportif ou joustalisportif, mais toutes les équipes
professionnelles, de tous les sports et partous teamonde, ont des présentateurs qui

font la description intégrale des matchs.

Quinze ans plus tot, les amateurs de baseball de Y&k avaient entendu Russ

Hodges annoncer « le coup entendu autour du manideceup de circuit de Bobby

Thomson qui a fait gagner le championnat de la &igationale de 1951 aux Giants de
New York contre leurs adversaires, les DodgersreByn :

« Bobby Thomson s’élance ... Billy Cox au troisiéms. hJne prise, la derniére
de la neuvieme, Branca lance. Bobby Thomson avangaremier but sur une
prise ... Brooklyn méne, 4-2... Hartung au troisiemd ha prend aucune
chance ... Lockman sans grande avance au deuxiemeancalance... [bruit
d’'un baton qui frappe la balle] C’est un coup pargs... ¢ca va y étre, je crois ...
Les Giants ont remporté le championnat! Bobby Thaima frappé la balle
jusque dans les bancs des estrades du champ gaeche!peux pas le croire!
Bobby Thomson a frappé une fleche ... dans les bandgs estrades du champ
gauche ... et la foule est en délire! Les Giantsgagné ... avec 5-4 ... et ils

soulévent Bobby ... et le transportent pour sortitefrain. »

Quand vous demandez a une personne atteinte del lde\participer a une activité de
la vie quotidienne, c’est un peu comme si tousdificits cognitifs de la MH, soit le
ralentissement du processus de la pensée, laulli€fi@ alterner, a se rappeler et a
organiser l'information, ainsi qu’a attendre, seeposaient. Participer a une activité
courante peut étre une source de stress, mémelgi aigne extérieur ne le démontre.
Agissant ensemble, les changements peuvent susgitesentiment qui frole la
confusion ou l'inconfort quand la personne essa&evalus aider a l'aider. Il est donc
rassurant de savoir ce qui arrive au fur et a neestaire la description intégrale de ce

qui se passe autour de la personne peut aidelt &tissi simple que les descriptions de
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matchs données en exemple a la page précéedenteucCest des plus utiles pour les

personnes qui sont dans la zone ou qui sont ikegab

Evidemment, vos commentaires n'ont pas besoin el’&ussi détaillés que la
description radiodiffusée d’un match de basebalnlveau de détails requis varie selon
les besoins. Les aidants sont un peu géneés quandrnimencent, parce que cela a l'air
un peu forcé. Mais avec de la pratique, cela déykrs naturel. Certains aidants I'ont

toujours fait avec naturel!

« |l est 8 h. Ou est la télécommande? Canal Ta.vwi

« Penche ta téte et je vais la rincer. Je vaisdoesle shampooing et je vais faire
mousser. Parfait, je vais laver derriére tes @®ithaintenant. Voila ... laisse les

yeux fermés. Penche encore la téte, je vais rimegéntenant. »

« Tu as déja ta brosse a dents dans les mainsa @rrincer. Je vais mettre de la

pate a dents dessus. Vas-y, maintenant ... »

Favoriser les routines

Chaque jour, il y a des routines. La nuit suit nalement le jour. Nous travaillons
cing jours, puis nous avons un congé de deux joersnous appelons cela une
« semaine ». Nous établissons une routine anneellespectant Noél, le Jour de I'An
et d'autres fétes religieuses et nationales. Nuoitgine quotidienne repose sur trois

repas par jour.

Nous avons chacun notre propre routine personrigflet-étre allons-nous a la messe le

dimanche, jouons-nous aux cartes les mardis sdirallens-nous a I'épicerie les
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samedis? D’autres, peut-étre, achétent du pain &itden revenant du travail. Nous ne
faisons pas nécessairement ces choses chaqueujalraque semaine, mais nous les
faisons assez souvent pour pouvoir prédire notras® type. C'est rassurant de savoir

ce qui s’en vient.

M. Smith proméne son chien dans mon quartier tesigdurs avant mon départ pour le
travail. Ma mere vient chez nous habituellementdiesanches soirs. Notre réunion de
famille a lieu au cours de la premiére semaine'abaque année. Méme si hous n’en
sommes pas conscients, voir les mémes choses, 8ewesnpersonnes et les mémes

activités dans le méme contexte, encore et enesteassurant.

Nous nous inquiétons quand quelque chose que muicsp@ns ne s'est pas produit.
Attendant l'appel de sa fille tous les mardis soirse meére peut s’inquiéter si le
téléphone ne sonne pas. Un patron s’inquiete quamdemployé habituellement
ponctuel arrive dix minutes en retard, mais il h’pas du tout inquiet quand un
employé non ponctuel arrive avec trente minuteseti@d. On peut s’'inquiéter et se
demander s'il est arrivé quelque chose a M. Smitms/oit un étranger promener son

chien. Quand un événement prévu ne se produinpas,le remarquons.

Quand nous attendons consciemment ou méme incamseirt que quelque chose se
produise, et que cela n’arrive pas, il n’est pdsbituel de devenir ennuye, faché ou

agressif. Avez-vous déja donné un coup de piedirseimachine distributrice de Coke?

Nous sommes nombreux a détester les surprisess gieleurbations dans nos vies.
Comme la personne atteinte de la MH a de la ditfica organiser ses actions, a
commencer des taches, a contrler ses impulsiona apprendre de nouvelles
séquences, elle déteste encore plus les surpfeesent, vous pourriez traduire la
colére exprimée face a des événements imprévusesamots : « J'insiste pour savoir
ce qui s’en vient». Savoir ce qui S’en vient, qoe soit consciemment ou
inconsciemment, est rassurant et sécurisant. Rieredque vous pouvez faire comme

aidant n’est plus rassurant que le fait d’accrdéngrévisibilité de ses journées et de son
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environnement immédiat. La constance est puissatnlies routines sont extrémement

rassurantes.

« Se concentrer pour terminer une tache simple esevdifficile et, ultimement,
impossible. Quelque part entre notre état normaleetnoment ou I'on est totalement
invalide, nous passons par une période de confu$lendant cette période, nous nous
fions aux habitudes et aux routines pour fonctionf@uand quelque chose nous
empéche d’accomplir ce qui parait étre une tachepk, nous devenons contrariés et
inquiets, principalement parce que cela prend éromant de préparation mentale
seulement pour commencer la tache. »
Matthew, atteint de la MH; 2000

« Il est déja assez difficile de composer avemlafusion dans notre propre téte. Il me
semble que demander aux autres un régime de vaspméest pas trop exiger. Méme
pour la plus petite des choses, I'ordre est impatrta. méme si vous devez le demander.
Etre confus, c’est insupportable. Voila ce que pemse. »

Sarah, atteinte de la MH; 2002

« J'étais capable de voir ses principales habitudass son horaire quotidien et son
horaire hebdomadaire. Sans me rendre compte deueejg faisais, je changeais
constamment sa routine. Puis, je me comportais @oms folle essayant de trouver un
sens a tout cela. En ne dérangeant pas sa rout&le,a éliminé des tonnes de stress. Je
devais étre aveugle pour ne pas le voir... »

Dianne, aidante; 2004

« Je pense a sa routine apres le travail. Quandsrawivions a la maison, il prenait
une douche, sortait ses vétements pour le lendemaipuis s’habillait et venait
rejoindre la famille. S’il ne sortait pas ses véats du lendemain parce que les
vétements n'avaient pas été pliés ou parce qualvait pas eu le temps de le faire, |l

s’affolait le lendemain. On aurait dit que les oyets minutes supplémentaires
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nécessaires pour trouver les vétements étaientrae gour lui. Tout devait rester
exactement a la méme place. »

Marianne, aidante; 2001

« Comme le noyau caudé (structure du cerveau)nestpable d’effectuer son travail
adéquatement, les personnes atteintes de la MHeshin d’un environnement bien
contr6lé fournissant une structure quotidienne ek uoutine sur lesquelles elles
peuvent se fier. Le noyau caudé ne peut pas obftarfirmation des lobes frontaux
pour décider quelle est la chose la plus importanfaire ensuite ou comment mettre en
ordre les activités de la journée. Par conséquant personne atteinte de la MH doit
se fier a des sources extérieures pour structuagosrnée et prendre des décisions.

Tiré deUnderstanding Behavior in HB[traduction]

Rappelez-vous ce que c’est de penser avec la Mt 31 plus lent. Le traitement de

linformation est plus lent. L’organisation des onfnations est plus difficile. Vous

devez maintenant porter une attention a des chmpses/ous faisiez inconsciemment.
Cela peut étre fatigant et déroutant. La persomue ge sentir minable. Votre méche est
plus courte quand vous étes fatigué, confus owqus vous sentez mal. Tout autour de
vous, les gens s’attardent a vos problemes de muamiMe Des gens peuvent vous
presser pour que vous fassiez les choses plusligtalattendent pas. lls répétent la
méme question encore et encore en ne vous laigaané temps de répondre. Il y a des

changements, petits et grands, qui vous surpremiecet@mps en temps... Merde!

En 1943, le psychiatre novateur Dr Leo Kanner, Mddécrit dans les mots suivants
'une des caractéristiques d’'un certain troubleun«désir anxieusement obsessif de
maintenir la monotonie ». Certaines familles paemapenser qu'il décrivait un trouble
cognitif de la MH. Cependant, ce n’était pas le dadécrivait I'autisme. Néanmoins, il
décrit aussi avec exactitude certaines manifesigii@s fonctions cognitives de la MH,

en particulier quand la personne est confrontéesactiangements lors d’événements

12 Understanding Behavior in Huntington’s Disease: Aadlical Guide for Individuals, Families and
Professionals Coping with Hpar Jane Paulsen.
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anticipés ou lorsqu’elle fait face a des surpridess neuropsychologues parlent d’'un

« manque de flexibilité mentale »

Si vous étes atteint de la MH, c’est beaucoup fduse quand vous savez ce qui s’en
vient ou, au moins, si vous n’étes pas confroniéssurprises. C’est plus rassurant et
sécurisant quand les choses se produisent de lee rfeggon et dans le méme ordre.
Avec tous les défis cognitifs simultanés a relevleest courant de vouloir garder les

choses telles qu’on les connait.

Comme aidants, notre défi consiste a nous adaes ahangements, et spécialement a
organiser les choses de fagon a ce qu'il y aitdemde surprises possible. Notre travail
consiste a accroitre la prévisibilité et a annomeequi s’en vient dans tout ce que nous
faisons. Etant donné les défis cognitifs que ddiwetever les personnes dont nous

prenons soin, ce n'est pas trop demander.

Certaines familles s’'inquiétent quand un proche étias prennent soin doit étre pris en
charge par un établissement de santé. Parfoifgri@es sont surprises de voir les gens
s’adapter plus facilement que prévu. Le nouveaudeés peut étre rapidement ravi des
soins recus dans son nouveau milieu. Le quotidars din établissement de santé est
trés structuré et tres prévisible a bien des égarlsiéjeuner, le diner et le souper sont
toujours servis a la méme heure, chaque jour. Lédicaments sont distribués a la
méme heure, jour aprés jour. Le personnel infirrafe@nge a la méme heure, trois fois
par jour. En semaine, les autres employés arreequittent a la méme heure. L’horaire
ci-apres est un exemple des événements prévidipletidiens d’'un établissement de
santé. Les établissements de santé, de par leurenaont plus structurés que nos
foyers. Dans de nombreux cas, cette plus grandasfiité favorise des adaptations

relativement faciles a la vie dans un nouvel emnement.
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Heure | Evénement

7:00 | Arrivée du personnel infirmier et du
personnel de soutien du nouveau quart de

travail

8:30 Distribution des médicaments

9:00 | Déjeuner
12:00 | Diner
13:30 | Distribution des médicaments

15:00 | Arrivée du personnel infirmier et du
personnel de soutien du nouveau quart de

travail

17:00 | Distribution des médicaments
17:30 | Souper

20:00 | Distribution des médicaments

23:00 | Arrivée du personnel infirmier et du

personnel de soutien du nouveau quart de

travail

Chez-soi, la routine s’installe d’elle-méme et estretenue. Beaucoup de personnes
disent « je ne pourrais jamais m’en tenir a un iner&arement pas chez-nous. » Elles
ont raison. Cependant, une routine n’est pas umiteorC’est une série ordonnée
d’événements qui réduit au maximum les surprisgsute I'action et indique ce qui
s’en vient. Ce n’est pas un calendrier. Ce n'‘est pgide. Cela ne doit pas étre

contraignant.

Pour établir une routine chez-soi, on commencedrpaver les choses que I'on fait déja
de maniére prévisible, chaque jour ou chaque se&maiérifiez-vous si le facteur est
passé chaque jour a une heure précise? Regardszie®unouvelles du soir a la
télévision a une heure précise? Prenez-vous vafietous les matins a peu prés a la
méme heure? Une routine n’est pas une grille adpieevous devriez faire et du moment

ou vous devriez le faire. Ce n’est rien d’autreusuapercu des choses que vous pouvez
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prédire et qui indiqgue quand vous le ferez. Danslideau ci-dessous, indiquez ce qui

est relativement prévisible dans la vie de votmilla au courant d’'une semaine.

En passant en revue votre semaine, assurez-vawsuté ces informations :

» L’heure a laquelle vous partez travailler et vaexsenez a la maison.

» L’heure a laquelle vos enfants partent pour I'é@tlesviennent a la maison.
» Les choses que vous faites pour vos parents.

» Les activités auxquelles participent vos enfants.

» Les médicaments que vous prenez.

» Les soirs ou vous cuisinez ou prenez des platsp@een.

» Les programmes télévisés que vous regardez.

» Les bains et les douches.

» Indiquez tout autre événement mensuel, saisonaianauel.

Utilisez la grille ci-aprés pour indiquer ces évdeats. Faites de votre mieux.

Dimanche | Lundi Mardi Mercredi | Jeudi Vendredi | Samedi

Matin

Midi

Soir
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L’ordre des événements est plus important queibation d’une heure particuliere aux
événements. Les méres I'apprennent intuitivemeandueur bébé grandit. Elles savent
qgue leurs enfants ont besoin d’'une routine au caudbela peut étre : souper, bain,
histoire et coucher. L’heure du coucher peut varrepeu d’'une journée a l'autre, mais

I'ordre demeure le méme, une routine pour les g¢afan

Parfois, I'ordre des événements d’une journéei@st line heure précise. Pour arriver au
travail a I'’heure, vous devez régler votre cadrama heure précise, évaluer le temps
nécessaire pour prendre votre douche et prépatez deéjeuner, et viser une heure
particuliere pour quitter la maison pour le trav&8il vous avez des enfants a la maison,
vos journées familiales peuvent avoir d’autres eséri’événements quotidiens et

hebdomadaires rattachés a des heures particutiedesournée.

Les activités au sein des établissements de santé&galement rattachées a des heures
particulieres, comme dans I'horaire donné en exerapgh page 83. Cependant, on peut
ajouter des séquences d’événements a l'intérieamente cet horaire afin d’accroitre la
prévisibilité. Par exemple, supposons qu’il y axdeésidents par chambre dans les
chambres 101, 102 et 103. Un préposé peut étrgngésaices trois chambres contigués
pendant son quart de travail. Si le préposé doemedins du matin a ces résidents dans
le méme ordre chaque jour, en allant d’'une charadrautre, alors l'activité associée
aux soins prodigués aux résidents des chambregtlD02 rassure inconsciemment le
résident de la chambre 103, car cela lui indique spn tour approche de plus en plus.
Les bruits des membres du personnel qui s’approatiepassent devant sa chambre
pour s’occuper des résidents de la chambre 102epéuassurer les résidents de la
chambre 103 qui savent gu’ils sont les prochaires.fdit d’avoir une structure bien
précise pour les soins de base permet de réduireongbre d’employés différents
assignés a un résident au fil de sa vie. Bien suuua rotation quotidienne des
affectations entre préposés ne tient pas compteasgescts cognitifs de la MH ou
constitue un choix délibéré des gestionnaires @gidént de donner la priorité a des

considérations autres que les besoins cognitifeésident atteint de la MH.
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La permanence des personnes soignantes, autantecpersonnel infirmier que chez
les préposés, est importante quand vient le terapshdisir un établissement de santé
pour votre proche. Combien de préposés différentigpent d’'un résident au cours
d’'une semaine? Ce nombre pourrait vous étonnennlcemum absolu est six, parce
qu’il y a trois quarts de travail par jour et puisges employés travaillent cing jours par
semaine. En reéalité, il y en a beaucoup plus esomades journées de maladie, des
emplois a temps partiel, des vacances des employésoulement de personnel et
d’autres facteurs. Comme I'établissement de sapté éhuilibrer son personnel en
affectant temporairement des personnes soignantetartes » a d’autres taches, le
nombre de personnes différentes augmente encaelphiest pas rare d’avoir plus de
vingt préposeés différents pour prendre soin d’wsident au cours d’'une semaine. Cela
peut surprendre mes collegues des établissemergardé parce qu’ils ne surveillent
pas ce chiffre comme un indicateur de la qualité deins qu’ils prodiguent aux
résidents. Les familles qui visitent des établisset: de santé se renseignent souvent
sur les ratios patients/employés. Cependant, peesore demande la fréguence de
rotation des affectations des employés. L'affectatiles personnes soignantes a des
postes réguliers est I'engagement opérationneule gignificatif que puisse prendre un
établissement de santé pour tenir compte des aspeghitifs de la MH? C’est aussi
une question de dignité et de respect de tousedents de I'établissement de santé,
gu’ils soient atteints ou non de la MH.

Au moment de remplir la grille présentée a la p@fien’essayez pas de remplir toutes
les plages horaires. Tres peu de foyers font awdanprévisions! Gardez certaines

plages horaires vides, si vous ne pouvez pas prédigue vous ferez a ce moment-la.

13 Je recommande des affectations par rotation as danis les établissements de soins de longue durée
pour les résidents atteints de la MH et pour lessdeits souffrant d’autres affections neurologiques
Chaque employé devrait pouvoir choisir de pourgusen affectation. Pour cela, il faut un appuiaiket

de la part des gestionnaires de I'établissemerd, farme volonté des superviseurs et un dévouement
incroyable du personnel de premiére ligne a I'égded résidents. En Amérique, on n'accorde pas
beaucoup d'importance a cette notion dans les st@riengue durée. La pratique de la rotation frétpie
des affectations perdure, puisque les consommateussinforment pas de la fréquence de rotation des
employés quand ils choisissent un établissemeptiistjue les bénéficiaires des soins ne s’en plaigne
pas. Au cours d’'une semaine, combien de personffésedtes voudriez-vous avoir pour vous donner
votre bain? 15?
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Encore mieux, écrivez « Ne rien faire », « Flanek Relaxer seulement » ou « Libre
jusqu'a ...». Dans ces périodes non réservées, de nouvalses vont inévitablement

devenir courantes et vont établir de nouvellesinest

Au moment d’étiqueter les plages horaires, utiligez< principe des menus » pour
nommer des catégories d’activités, et non des ig&gi\précises. Sur un menu, les
services sont présentés dans un certain ordreéegennets principal et dessert. Ces
« services » ou catégories forment un repas. Os sett un certain mets dans chaque
service, toujours dans le méme ordre. A l'intéridarla structure du menu, vous étes
libre de choisir ce que vous voulez pour chaqueicer Chaque repas est donc
différent. Par exemple, pour mardi soir, vous pearindiquer « soirée de magasinage »
au lieu d'écrire « aller chez Walmart ». C’est dagon de faire plus souple qui vous
laisse une marge de manceuvre si vous pensez gaestanne pourrait répondre « Je ne
veux pas aller chez Walmart! ». En utilisant ungustte plus large comme « soirée de
magasinage », cela vous permet d’offrir un chatxC’est le soir pour aller magasiner.

Ou aimerais-tu aller, Walmart ou Sears? »

Avoir une bonne idée de votre routine hebdomadduienoins ce a quoi vous pensez,
est un outil utile pour voir et revoir votre jouma@vec la personne dont vous prenez
soin. Cela peut aussi servir d’aide-mémoire quiihdiguera ce qui sera fait dans les

prochains jours. Avec un peu de chance, cela violesaaa éviter les surprises.

Un changement dans la routine devrait étre annsofsamment d’avance. Mais
combien de temps a I'avance? C’est a vous de decilgvez votre intuition. C'est

vous l'expert ici!

Ceci dit, les résidents des établissements de safmét plusieurs troubles cognitifs,
comme ceux qui sont attribuables a la MH, peuvemtrabesoin d’encore plus de
prévisibilité, jour apres jour, dans les activissquelles ils vont participer et dans les
interactions avec les autres. Les principaux élésnde cette preévisibilité si rassurante

sont : chacune des personnes soignantes, I'ord@amisies soins d’'un quart de travail a
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I'autre, I'introduction avec prudence des événemeon prévus, de la souplesse au sein
de I'équipe de travail afin de répondre immeédiatetred afin de changer les priorités

sur-le-champ et une ouverture pour tenir comptéade des résidents afin de s’adapter
aux résidents relativement plus jeunes. Commedsislents aiment que les choses se

déroulent de la méme facon, il faut étre atterttiErir compte de tous ces éléments.

Comment s’y prend-on pour prévenir et éviter lasesr de colere? Dans bien des cas,
I'établissement de routines familiales permet d&vice genre de situations. On

s’adapte aux aspects cognitifs en comprenant a aplairessemble de penser avec la
MH et en s’effor¢cant d’accroitre la prévisibilitéchaque instant avec des séquences et

des similitudes qui créent une routine.

Se retirer et réessayer

Il n’est pas rare qu’une personne atteinte de ladifié « non! » & une demande, méme
si c’est clairement dans son intérét. Dans un issdyhent de santé, on voit souvent cela
au moment des repas et de la prise de médicaniéataonomie du résident est un
principe de base a respecter et le résident aolié diz choisir de ne pas faire quelque
chose. Il appartient aux employés de respecterrog et sa préférence. Ceci dit,
considérer ces expressions comme des « refus'im@iner immédiatement devant ces
refus, c’est ignorer certains des changementslissqourants qu’entraine la MH dans
la fagon de penser.

La personne qui est atteinte de la MH trouve pacdid de se concentrer sur une seule
chose a la fois. Elle a de la difficulté a alterdem sujet & I'autre. Elle pense lentement,
mais agit de fagon impulsive. Quand tous ces asmEimanifestent en méme temps,
parfois il est plus facile de simplement dire « moD’autres fois et dans des situations
différentes, il est tout aussi facile de dire deofaimpulsive « d’accord ». Ensembile,

ces aspects créent des incohérences. Si on retaesdncohérences et qu’on en tient

compte, cela permet de placer un « refus » impdésis un contexte plus global.
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Au lieu de consigner le « refus » d’un résidentsdi@rapport et de passer a autre chose,
les intervenants plus expérimentés tentent de franer ces refus et d’obtenir la
coopération du résident. lls se retirent et réegssaiCertains pourraient essayer de
raisonner le résident et de le convaincre que saération est dans son intérét, mais
encore une fois, I'observation de Swift est peritee « Quand une opinion est

irrationnelle, inutile d’essayer de la changerlpaaisonnement. »

On peut respecter le résident en tenant compteadpré&férence et en se retirant
poliment, c’est ce qu'on appelle le « retrait »udkburs minutes plus tard, ou a un
moment plus propice, on peut revenir a la chargeeAnoment, il est approprié de
revoir les tactiques de base. Si les tactiquestipasa porté fruit a la premiere demande,

prétez encore plus attention aux tactiques la @eoifois :

* Supprimez le plus grand nombre de distractionsiplessentre autres fermez la
télévision, parlez-lui seul a seul, plutdt qu'eregence d’autres résidents et
membres du personnel, et éloignez-le de toute aattévité pouvant le

déconcentrer.

» Aprés l'avoir salué en disant son nom et en voagait a la hauteur de ses
yeux, parlez-lui calmement, d'une voix tranquille sur le ton de la
conversation, et incitez-le a bavarder, en luimdiggar exemple : « Comment ¢a

va? ».

» Formulez brievement votre demande, par exempl# est 7 h, Joe, voici tes

pilules ».

» S’il choisit de ne pas coopérer encore une fogpeetez sa préférence.
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On peut choisir de se retirer et réessayer plus taa fois suivante, vous pourriez lui
donner un choix, p. ex. : « Veux-tu prendre ta ¢heuce soir ou demain matin? ». Vous
lui donnez un choix et un certain contrble sur a&l dait. Pour vous, les deux choix
sont acceptables. Avec un peu de chance, il vaesuiie dire « oui » ou « non » et,
impulsivement, va plutdt se concentrer sur le clinixnoment de la douche. De méme,
au lieu de lui demander s’il veut manger, vous pgeardemander : « Veux-tu manger a
cette table ou a celle la-bas? », ou « Nous avonbaduf et du poulet aujourd’hui.
Veux-tu du beeuf ou du poulet? ». On ne demande& pagix-tu manger? », mais plutot

« Qu’'est-ce que tu veux manger? » ou « Ou veuxaogar? ».

Une relation a long terme avec un résident perrigalair un lien de confiance. Cela
vous permet d’exercer une grande influence. Ne-sstigiez pas cette influence. En fin
de compte, nous sommes obligés de respecter désepices. Toutefois, usez de votre

influence et remettez-vous en a votre bon jugement.
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Appliquer les tactiques

Stades intermédiaires de la MH : aider a prendre un e douche

Voici un exemple démontrant comment vous pouveggnetr plusieurs des tactiques
lorsque vous devez aider une personne dans lessstatermédiaires de la MH a
prendre une douche. Le narrateur est la persoriagtat de la MH, avec tous les

aspects cognitifs qui y sont reliés.

Allé! Ces idées pourraient nous faciliter la tacheur vous comme pour moi, quand
vous m’aidez a prendre une douche. Le fait queig ateint de la MH ne commande
pas de méthode particuliere. Ceci dit, vous powt#éiser certaines techniques afin de
tenir compte de quelques-unes de mes difficultéauBoup d’autres personnes atteintes
de la MH ont trouvé que ces méthodes facilitaiartduche et disent également qu’elles

se sentent plus a l'aise de cette facon.
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Quand jai besoin de quelqu’'un pour m’aider, prendme douche devient moins
plaisant qu’avant. J'aimerais tant pouvoir contimade faire tout seul. Je me suis rendu
compte que certaines méthodes aident autant lesorpes comme moi qui sont
atteintes de la MH que nos aidants, puisque cefaitsplus en douceur. Plus important
encore, j'ai appris a éviter des facons de fairé mpuvent étre plus génantes et

agacantes qu'utiles.
Ce que jai appris

Les autres personnes atteintes de la MH qui ordibekaide pour prendre leur douche
sont d’accord avec ce qui suit :

* Nous détestons les surprises. Nous aimerions leirsdiavance quand vous
allez ouvrir 'eau, laver notre visage et rinces mbeveux.

* Nous détestons devoir attendre pour avoir une etgeyile savon ou, encore
pire, de l'aide!

* Nous avons eu des expériences désagréables daais leu la douche. Certains
parmi nous ont peut-étre déja glissé ou sont peete&ja tombés. D’autres ont
peut-étre eu affaire a des gens qui n'avaient pasolr et qui n‘ont pas
tellement aidé. lls ont plutdt nui.

* Nous voulons savoir a quoi nous attendre. Il esbgble que des personnes
soignantes difféerentes vont agir de facon trésérbfite. Parfois, cela va trés
bien et d’autres fois ...aaarrrggghhh!

* Quand lI'eau coule, des mots rassurants sont piles gjue des réprimandes ou
des directives qui changent constamment.

* Nous voulons prendre notre douche le plus efficargmossible.

» Cest plus facile, si c’est fait de la méme factiague fois : au méme endroit, a
la méme heure et dans le méme ordre.

* Nous voulons/raimentsavoir encore combien de temps cela va prendre.
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Des trucs pour vous aider a m’aider

Voici quelques trucs :

S’il-vous-plait, dites-le-moi quand le moment demiire ma douche approche et
guand il est 'heure de la prendre.

Comprenez mes deux grandes inquiétudes. Je veexcéttain que je ne
tomberai pas et que vous avez tout ce que nouss&yesoin, pour ne pas me
laisser seul.

S’il-vous-plait, dites-moi « a I'avance » quand scaétes sur le point de laver
mes cheveux, mon visage, mon front et mes fesses.

S’il-vous-plait, aidez-moi dans le méme ordre gadant les autres personnes
soignantes qui m’aident, de haut en bas.

S’il-vous-plait, dites-moi ce que vous faites, gapas, et ce que nous allons
faire ensuite.

Dites-le-moi quand nous en avons fait la moitiéargli nous avons presque
terminé et quand nous avons terminé!

S’il-vous-plait, utilisez les mémes directives chadois. Il est facile de se sentir

perdu avec tout ce qui se passe autour.

Prendre le temps de bien se placer

Quand un joueur de baseball vient au baton, il plentemps de bien placer chaque

pied dans le rectangle du frappeur. Il vérifie gopilibre et sa distance du marbre. Il

saisit son baton et se replace au bon endroit., Ruisgarde en avant, prét pour le

lancer. Faisons la méme chose! Prenons tout lesteqjil faut pour étre bien placé,

gue je sois debout ou assis sur une chaise de eloddsurons-nous que les barres

d’appui sont a portée et que nous sommes tousdes d l'aise. Maintenant, vous

pouvez ouvrir 'eau!
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Confortablement et rapidement

Parfois, cela me prend quelques secondes avanémmdre a des questions ou de
suivre des directives, et c’est encore plus longrpassembler mes idées. Cela peut
devenir déroutant dans I'espace étroit d'une douakiec I'eau qui coule et m’arrose
partout. C’est possible d’agir rapidement, en éfahaise. C’est plus facile, pour vous
comme pour moi, si vous me dites ce qu’'on faitga®n va faire et ce qu’il reste a
faire. Donnez-moi des « avertissements » et aidgizanme laver toujours dans le
méme ordre. Si je ne réponds pas rapidement, atamdpeu plus longtemps dans mon
cas.

La méme aide dans le méme ordre

Je vous en prie, aidez-moi dans le méme ordre ehfagg) comme ceci :

« On va commencer par mettre du shampooing damchégux. »
« Penche ta téte vers l'arriére. Je vais rincecheseux. »

« Maintenant, on va laver ton visage. »

« L'intérieur des oreilles maintenant. »

« On va laver tes aisselles maintenant. »

« On va laver tes organes génitaux. »

« Maintenant tes fesses. »

« Et maintenant, on va laver tes jambes. »

© © N o g b~ W DdhPRE

(S'il est assis, « Leve ton pied, je vais le lavgr

Les mémes mots rassurants

Utilisez chaque fois les mémes mots pour me rasdae exemple :

* «Je vais revenir dans cinq minutes. Il est prestheure de prendre ta

douche. »
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* « Parfait, on a les serviettes, le savon et le poamg. »

* « Parfait. On est installé de fagcon sécuritairéordd-y. »

* « Je vais savonner tes cheveux. »

* « Maintenant, on va laver ton visage (ou tes orga@itaux, ou tes fesses, ou
ta jambe, etc.) »

* « C’est bien, on en a la moitié de fait. »

» « C’est terminé. On va s’essuyer maintenant. »

Je ne veux pas compliquer quelque chose qui egliesiidie veux que vous compreniez
gue j'ai besoin de savoir ce qui va se passer ensle deéteste les surprises. C’est plus
facile, pour nous deux, si nous faisons les chaspsu prés toujours dans le méme
ordre. J'ai besoin d’étre rassuré souvent et jaetsvfacilement perdu. Apres I'avoir

fait quelques fois ensemble, cela deviendra un«idee nature. Du gateau! Je vais

essayer de vous aider a m’aider. Ca va marcher eosamdes roulettes.

Stades plus avances : continuer de faire participer les gens

La MH ne cesse de progresser. Comme I'écrivaitoleteir Huntington en 1872, « la
maladie se développe souvent sur plusieurs annéesg se cramponne jusqu’a la fin ».
Pendant de nombreuses années, les gens sont er@ativ en bonne santé. lls
continuent de travailler normalement et participgleinement a la vie familiale. Avec

le temps, cela devient plus difficile de communigue

C’est vrai pour les personnes atteintes de la Mhhme pour les personnes qui les
aiment. Avec le temps, vous avez I'impression deplus vraiment entrer en contact
avec la personne atteinte, comme vous le faisiezlgpgpassé. Vous pouvez avoir
'impression de ne pas l'atteindre, qu’elle « n&sisaas » ce que vous lui dites. Cela
vous met a I'envers quand vous sentez que voueridep, qu’elle s’en va. C'est en
partie du désespoir, en partie une perte et enepaet la panique. Vous pincez les

levres, vous baissez la téte et vous secouez dap@tr dire «non ». Vous vous
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demandez ce que vous pourriez faire pour que lsopae prenne part aux moments
importants, pour qu’elle continue d’étre activgetr qu’elle participe vraiment a la vie
de votre famille. C’est tellement difficile que wpouvez vous rappeler la premiére

fois ou c’est arrivé et les émotions que vous agegenties a ce moment.

La personne atteinte de la MH ressent a peu pregtae chose. Elle n’a peut-étre pas
l'impression de perdre quelqu’'un qu’elle aime. EHessent plutét une grande
frustration, presque du désespoir, quand il luietgwde plus en plus difficile de se faire
comprendre. Nous présumons que cela lui brise algameur qu’a vous. Il est alors de

la plus grande importance de s’adapter aux aspegtstifs.

« Apres de longues années d’hospitalisation, j@inent demandé a Woody :
« Veux-tu vivre? ». Il me répondait toujours : «iJa veux vivre ». Je pensais
gu’il souhaitait voir ce qui allait arriver ensuitéJn jour, je lui ai demandé :
« Que fais-tu ici toute la journée, penses-tu agsg® ». Il m'a répondu en
faisant oui de la téte. « Est-ce que tu t'inquigtesr I'avenir? ». Il a souri et a
dit non. Tous les souvenirs bien présents dans émaime l'aidaient a

continuer. * [traduction] --Marjorie Guthrie

Aux yeux de la personne atteinte, chaque fois lle-ci essaie de communiquer
pleinement avec vous, c’'est une bataille de plussda lutte contre la MH. C’est
difficile pour elle d’organiser ses idées, de fokenice qu’elle veut dire et de le dire.

Elle se bat avec la MH.

Si vous connaissez bien quelgu’un dans les stadexés de la MH, vous savez que la
personne vous comprend et qu’elle comprend togucse passe autour d’elle. Vous en
avez un grand nombre de preuves. Pourtant, vous langression d’étre tellement

« séparé », tellement «loin », tellement « a Fésade cette personne. Partager des

moments précieux peut étre décourageant. Le dégeigede Huntington, les délais de

% Finding Our Way: The Story of Woody and MarjorietiBie’s Fight Against Huntington’s Disease
publié par la Huntington’s Disease Society of Aroari
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traitement de I'information, la zone et les incafgEcphysiques qui empéchent de parler
facilement sont des obstacles redoutables a la corieation intime et facile des
dernieres décennies. La personne qui se trouve gusbté de vous, ce visage que vous
regardez et ces yeux que vous voyez peuvent seimbifférents ou distants. Il se peut
méme que la personne donne l'impression d’étre rpeaptive a ce que vous dites.
Quand vous étes confronté a ce genre de situatest le temps de revoir les

suggestions faites précédemment. Elles sont degpltinentes maintenant.

Souvenez-vous du « déguisement ». Dans les sthaesyancés de la maladie, il peut
y avoir une faiblesse des muscles faciaux. La peesqgeut avoir de la difficulté a
sourire ou & maintenir un sourire. Les microcorioas des muscles autour de ses yeux
vous indiquant qu’elle participe a la conversasomt disparues. La personne peut étre
avachie ou dans une position qui vous semble ictaiile. Il lui faut plus de temps
pour formuler ses réponses parce qu’elle traitddimation plus lentement et prend du
temps pour planifier une réponse, quelle qu'elli. Sus ces aspects entrent en jeu
guand vous faites quelque chose d’aussi simpleode et d’'intime que vous étendre
prés de I'étre cher et caresser tout doucemerdhsa&ux dans votre lit. Vous étes peut-
étre en téte a téte sur un canapé a évoquer desrseuen vous tenant les mains. Vous
essayez peut-étre de serrer la personne dans a®®tde 'embrasser gentiment alors
gu’elle est dans son fauteuil roulant. Tous legetgpcognitifs entrent toujours en jeu.

Rappelez-vous encore une fois les délais de traitenie fait de ne pas recevoir de
réponse tout de suite ne veut pas dire que la peeso’'a pas de réponse a donner. Si
vous n'obtenez pas de réponse rapidement, cel@mfiespas « je ne comprends pas »,
«je m'en fous », «je n'écoute pas » et certaimgnpas « je ne t'aime pas ». Toute
conversation ou interaction dépendra de vous esama pas nécessairement fluide.
Souvenez-vous l'ironie de « dépéche-toi ... et agendSon esprit est 14, mais la
personne a beaucoup plus de difficulté qu’avaréxpsimer.
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Rappelez-vous encore une fois la « la zone du mbprésent ». Ce qui compte surtout
pour la personne que vous aimez c’est l'instansgure la, maintenant, avec vous. Sa
préoccupation est de savoir ce qui va se passsrldamoutes prochaines minutes. C’est
simple, dans la zone, la personne préfére avoir deeudlistractions pour pouvoir se

concentrer sur vous, et sur vos gestes lents,atiésathaleureux et familiers. La zone
favorise l'intimité. Dans les stades plus avancédadMH, elle favorise ces moments

intimes et touchants partagés ou vous ne faitesquliun.

Notre défi consiste a voir la MH pour ce qu'ellet.eses moments précieux ne

disparaissent pas quand nous acceptons la MHe«felelle est », c’est-a-dire avec ses
aspects cognitifs. Les mesures d’adaptation phses tenir compte de ces aspects
serviront de «marques d’affection». Les tactiquallisées pour susciter la

participation de la personne aux échanges avecsarugont de « régles de conduite ».

Un ami m’a raconté cette histoire, il y a de cetanliles années. Sa femme était dans les

stades avancés de la MH et vivait dans un CHSLD.

Ma femme a toujours aimé se blottir contre moy. # quelques
temps, un soir, alors que je lui rendais visite@dSLD, je l'ai
regardé, couchée dans son lit d’hopital. Je lui iavdonné
quelque chose a boire, javais massé son cou, Eaye®, ses
bras, ses mains et son dos, et elle semblait vrdime
confortable. J'ai eu le golt d’étre prés d’elleped je me suis
étendu a ses cotés, juste une fesse sur le lit ptad par terre
pour me tenir afin de ne pas tomber (les lits diteiyx ne sont
pas tres larges). Elle a mis sa téte sur mon épatl@ous
sommes restés comme cela longtemps. J'ai commenoésa
remémorer des souvenirs de I'époque ou nous éleviars
enfants, et tout le reste. Cela fait maintenanttipade mes

visites, et nous y prenons tous les deux beauceuplaisir.
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C’est bon pour le moral et je suis certain, par sespirs, que

cela a le méme effet sur elle.

Un autre grand ami m’a raconté cette histoire. dussi, sa femme était atteinte de la

MH a un stade trés avanceé.

Aujourd’hui, ma femme et moi célébrons notré &thiversaire
de mariage. J'ai pris congé et je suis allé au CBShour

lamener diner. En passant devant une pizzeria allalit

« Pizzal ». Alors, ce fut décidé : pizza au menuiesuou plutot
devrais-je dire, recouverte de creme glacée! Pehdae nous
mangions notre pizza, elle n’arrétait pas de dire J’aime la
pizza ». Normalement, elle ne dit qu'un mot, parfdeux.
Aligner trois mots est extraordinaire vu son é#atun moment
donné, alors que je 'empéchais de s’étouffer deefromage
fondant et de se brller avec la pizza qui étairéamement
chaude, elle fit une pause et me dit trés clairdmenJe

t'aime ».

Il est facile de réver d'un repas d’anniversairengea une
bonne table dans de la belle porcelaine avec ldleueiservice
qui soit. Cependant, rien n’est comparable a la dnsette
arriere de notre Dodge aujourd’hui. Couvert de pizet de
creme glacée, me faire dire par la seule personui ntpit

jamais compté pour moi, mis a part mes merveillenfants,
gu’elle m’aimait rend non seulement la vie suppbl¢a ou
«valant la peine d’étre vécue », mais la rend sgie@ment

magnifiqgue a mes yeux.

L’amour, en fait, permet de tout surmonter. Je vagsnte ces histoires parce que mes

deux amis se sont adaptés aux aspects cognitits &l pour entrer en relation avec
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leur femme qu’ils aimaient tant. La chaleur ettiiimté ne disparaissent pas. Sur le
bord du lit d’hépital comme sur la banquette agide la Dodge, mes deux amis sont
entrés dans «la zone » avec elles. lls se comgentrsur quelque chose qui était
simple, que ce soit manger de la créme glacée,eméssou, couper les pointes de
pizza ou parler des enfants. lls étaient tous &scdalmes, tendres et, peut-étre sauf
au moment ou mon ami a empéché sa femme de se hv@e la pizza, faisaient des
gestes lents dans leurs tendres échanges. Je estagncqu'’ils ont embrassé leur
femme, mais ils ont aussi embrassé le moment présemt tout fait pour garder les

choses simples. Ils ont trouvé du merveilleux ddmsimples gestes.

Les familles me demandent souvent quelles actiait@ent les personnes atteintes de
la MH dans les stades avancés. Que peuvent fardahilles pour continuer de
communiquer avec leurs étres chers? Je ne suggewaeactivité en particulier. Vous
n'avez pas besoin de chercher des choses différénfaire avec elles. Je suggere
plutdt de faire des activités simples, mais enriecampte de la MH. Nos « régles de
conduite » : aller lentement, faire une seule chtise fois, éliminer les distractions,
etc. Vous pouvez pratiqguement faire toutes les ehasu activités souhaitées en

réussissant a communiquer. En voici un exemple.

Prenons une barre de chocolat Mars. Notre misspamtager une barre Mars avec la
personne dont nous prenons soin en tenant comptaspects cognitifs de la MH. Aux
fins de notre exemple, supposons que la persornphgsiquement handicapée et
utilise un fauteuil roulant. Elle n'est plus capalle faire des phrases, ne dit que
guelgues mots et nous savons qu’elle comprend iet@au ce qui se passe autour
d’elle. Nous commencons par nous mettre dans I'éasprit de trouver du

merveilleux dans cet objet courant! Une barre Mars.

Placez-vous devant la personne, un peu sur le Eéténez la télévision. Demandez
aux enfants d’aller jouer dehors. Assoyez-vous @e a la hauteur de ses yeux. Au
besoin, décrochez le foutu combiné de téléphone pewas étre dérangés! « On va

manger une barre Mars! » Montrez-lui la barre decolat. « J’aime ces chocolats! Je
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sais que tu les aimes aussi. » Enlevez lentememibhllage. Vous pouvez déballer la
barre par les bouts au lieu de déchirer 'emballd&®gurquoi? Parce que, de cette
facon, c’est un peu plus long, et parce que celaddmne plus de temps pour se

concentrer.

Maintenant, attendez un peu. Trouvons le merveidldans cette barre de chocolat! Il y
a du chocolat. Du chocolat au lait. Il y a du cazhnll y a du nougat. Quand vous
séparez un morceau, vous pouvez étirer le caraenébrhent. Vous pouvez laisser
fondre le chocolat dans votre bouche. Vous pouwegeler la barre de chocolat et la
casser en morceaux. Vous pouvez méme la mettr@wmuaf micro-ondes pendant
guelques secondes pour la ramollir. Au besoin, ymus/ez la déposer dans un plat, la
mettre au four a micro-ondes plus longtemps etig framollir tellement, que vous
pourrez la manger a la cuilléere. Ahhhhhhles. merveilles d’'une barre Mars! Ces

choses sont vraiment géniales, n’est-ce pas? brdcpexagere un peu!

Retournons donc a notre mission. Détachez lentementinorceau de la barre, en
disant : « Détachons un morceau ». Etirez lenterieecaramel, en attirant I'attention

sur ce que vous faites. « Regarde jusqu’ou s’@&iaramel. » Quand vous prenez un
morceau, il y a des petits morceaux de I'enrobagehdcolat qui collent au caramel et
au nougat. Prenez un morceau. Mettez-le dans botrehe, en disant : « J'aime laisser
fondre le chocolat dans ma bouche ». Prenez ue aubrceau et mettez-le dans sa
bouche doucement, en disant : « Laisse-le fondns tkabouche! » Parlez lentement.

Dites le moins de mots possible. Refaites-le quesddais.

Maintenant, on s’attaque au nougat! Détachez urc@aor de nougat du chocolat et du
caramel. Mettez-le dans votre bouche en disand’aime le nougat. » Peut-étre
n'avez-vous jamais mangé une barre de chocolahgrédient a la fois avant. Si c’est
le cas, voila I'idée : maintenant nous le faisonme seule chose a la fois ». Détachez
un morceau de nougat pour votre ami et placez-eenent dans sa bouche. Vous
pouvez demander : « Qu'est-ce que tu préféereshézatat ou le nougat? » Vous

pouvez attendre une réponse simple ou parler @a@spects de la barre de chocolat.
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Vous pouvez raconter que vous avez mangeé des bdesscongelées. Vous pouvez
dire qu’en Ecosse on les fait frire. Ce qu'il fatigst rester dans le sujet. Ensuite, vous
pourriez détacher un morceau qui a du chocolatadamel et du nougat et demander
si c’est meilleur ensemble. Si vous vous concerdtgaine seule chose a la fois quand
vous parlez de la barre de chocolat, cela vousititlleaturellement. Quand, tous les
deux, vous vous concentrez uniguement sur un éléetailoutes ses caractéristiques
uniques, un grand nombre de questions simples ergrml'esprit. Le fait de soutenir
son attention sur de petits détails rend la comaoatiain beaucoup plus facile. De plus,
c’est habituellement plaisant. Une fois le lienbétd’état d’esprit et le rythme sont
donnés pour partager d’autres moments ou discuseitrds sujets de plus grande

importance.

Une personne soignante d’Australie a déja dit cedies amis veulent venir, mais ils
ne savent pas quoi dire pour entretenir la contiersals pensent que leurs sujets de
conversation habituels ne sont plus pertinentse@agnt, I'explication des « regles de
conduite » pourrait les aider a comprendre qudsyent continuer de parler de tout ce

gu’ils parlaient avant. »

Cette approche peut s’appliquer a n'importe quadievité. Avec un peu d’ingéniosité
et d'imagination, les «régles de conduite » petngre facilement appliquées dans
n'importe quelle activité. Quelles activités peuvémtéresser? Les mémes qui I'ont
toujours intéressé. Beaucoup de personnes fontnaglaellement, et je suis certain

gu’elles auraient d'innombrables exemples a donner.
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Les défis pour les aidants

La vie de famille

Appliquer ces tactiques chez-vous avec un proceést pas une mince affaire et est loin

d’étre facile. Je suis bien conscient des défisvques avez a relever.

Avec une maitrise en éducation spécialisée, jeaisogtre exceptionnellement bien
gualifié pour aider mes enfants a faire leurs dsyan particulier quand ils avaient des
problemes ou étaient dépassés par de grands prbjatdemme et moi étions tres
enthousiastes a l'idée de les aider. Nos enfaigaiémt preuve de coopération. Nous
avions un plan et étions positifs! Nous pensions gaus aurions leurs dipldmes en
moins de temps qu’il n'en faut pour le dire! Malavpis fait abstraction d’un fait

incontournable. lIs étaiembesenfants.

La table de cuisine couverte de manuels, de faudetravail et de fiches, nos bonnes
intentions sont devenues des exercices de frustragutant pour le professeur que pour
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I'étudiant. Certaines séances d’étude se termibamec un papa qui criait et un enfant
en pleurs. N'eut été de la grande sagesse de madgja suis certain que cela serait
devenu encore plus pénible pour mes enfants. T@gucvient avec le fait d’étre une
famille venait s'immiscer dans nos plans de legdtestable de cuisine. C’'était difficile
pour I'éléve et pour le professeur parce que notisn® le papa et I'enfant.

Heureusement, nous sommes passes au travers easembl

Cette expérience m’'aide beaucoup a faire preuvagbthie et a mieux comprendre les
défis auxquels sont confrontés les aidants natwkéz-eux quand vient le temps
d’appliquer ces tactiques. Vous le savez trop li@ileurs, les défis sont beaucoup
plus complexes que mes séances familiales de tutaanerais bien que cela soit aussi
facile pour vous que cela I'a été pour moi. Je pigtout simplement me retirer et

laisser la tache a leurs professeurs.

Ces tactiques cognitives sont tellement simples lgue importance pourrait étre
dévaluée en raison de leur grande simplicité. Toigeelles ne sont pas simples a
appliquer. Des stratégies aussi simples peuvenéniievwrés complexes chez-vous.
« Aller plus lentement » est une stratégie universBouvez-vous imaginer une famille
nord-américaine contemporaine qui va ralentir? Cestnpas une mince affaire!
Planifier une semaine pour établir une routinesesple. Ceci dit, a quand remonte la
derniere fois ou votre famille a pris ses repagslteures régulieres pendant toute une
semaine? Des mesures d’adaptation aussi simpledleguplus lentement et attendre

grugent en fait du temps qui pourrait étre consaat&autres activités familiales.

A la maison, vous devez mettre a contribution leses personnes dans I'application de
ces stratégies. Chaque membre de la famille faiasad’une certaine fagon, chacun
selon ses habiletés, son age et la relation qudlec la personne atteinte. Gérer et
équilibrer tout cela demande un effort considérable

Les soins prodigués par votre famille a une persoatteinte de troubles cognitifs

touchent toutes les dimensions complexes des apfathumaines : espoir réalisé et
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espoir éteint; promesses faites, tenues et norectsgs; amour vivant, perdu ou
transformeé; relations qui durent, tendues, comgkguou modifiées; un avenir de
sacrifices, de certitude et d’incertitude. A lingsible nul n’est tenu. Cependant, ce

n’'est pas une mince affaire.

Il est rare qu'un aidant puisse appliquer toutes tetiques chez-lui. Faites votre
possible pour appliquer la tactique qu’il vous gsssible d’appliquer. Faites de votre
mieux, méme si ce n'est pas parfait. A la longhagce petit pas compte.

La sécurité d’abord

Il est facile de se perdre a force d’essayer tostates d’'adaptations afin de tenir
compte des aspects cognitifs de la MH. Parfoiss\essayez et réessayez, pour finir par
revenir a ce que vous avez déja fait. Souvenez-gaad'irritabilité peut entrainer une
colere extréme et méme, dans certains cas, provaguiéagressivité. La combinaison
de certains changements peut donner lieu a de graweurs de jugement et a un
comportement irresponsable et dangereux. Vous poétre tellement absorbé par la
recherche de solutions pour résoudre les probleaurgquels vous étes confronté que
vous pouvez perdre de vue les ravages et la dasigedun probleme et méme le tort

gu’il peut causer. Comme on dit souvent, I'arbrasioache la forét.

Soyez toujours vigilant! Vous pouvez étre tellemeoricentré a chercher des solutions
pour vous adapter aux aspects cognitifs de la nealguk vous pouvez perdre de vue
l'image plus globale de la situation laissant erdie des problémes qui pourraient
mettre en péril la sécurité d’autrui chez-vous. ré¢osécurité et celle des voétres, y
compris de la personne dont vous prenez soin, dbidemeurer votre premiere
préoccupation. N’hésitez pas a demander de l'aider p< établir une limite » ou
demander l'intervention d’autres parties. Malhesszuent, certaines familles ont appris
cette lecon en le payant chérement. Je vous entipee profit de leur expérience.
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Savoir dire « non »

En tant qu’étres humains, il semble que nous aymesréaction viscérale devant un
« non » quand nous voulons quelque chose. Vousrapypelez probablement comment
VOous vous sentiez quand vos parents vous disaieoh «, la réaction de vos enfants
quand vous leur disiez « non » et ce que vous mess@uand un collegue de travail

vous dit « non » quand vous lui demandez son @ldesentiment est généralisé.

La vie est remplie de «non». Ce fait est inddeiabNous I'apprenons tous en
grandissant, avec I'expérience. Un systeme nerceuxral en santé nous empéche de
réagir avec colére ou impulsion ou bloque une sidatres réactions négatives a ces
«non ». Il nous permet également de voir les chafan autre point de vue et
d’anticiper les conséquences. Il nous permet didtie jusqu’a ce que les conditions

changent et qu’'un « oui » devienne plus probable.

Les changements neurologiques qui touchent la fagopenser entrainent différents
défis. La capacité d’inhiber les impulsions, la agipe de voir les choses d'un autre
point de vue et la capacité de simplement atteadrné diminuées. Ce n’est peut-étre
pas le cas de toutes les personnes atteintesMB.l&€e n’est peut-étre pas le cas non
plus pendant toute la période ou une personnettegita de la maladie. Cependant, de
nombreuses personnes ont, pendant de nombreusassade la difficulté a entendre et
a accepter un «non », en particulier quand la dialaa entrainé de nombreux
changements neurologiques. Cela complique la vie gersonne qui est atteinte de la

MH et constitue un défi épuisant pour les persosoggmantes qui I'entourent.

Quand nous voulons quelque chose nous aimons liand¥e un «oui! ». Dans

'ouvrage «Comment se faire des amis.,.Dale Carnegie indique qu’'une des facgons
d’influencer les gens, c’est de parvenir a conguies « oui ». Cette tactique est bonne
pour tous, et c’est encore plus stratégique quangefsonne est prédisposée au plan

neurologique a réagir négativement a un « non! ».
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Il est particulierement difficile de dire « non ans équivoque sans utiliser le mot
« non ». Vous avez peut-étre déja joué a « niroupn ». Il faut de la stratégie et de la
pratique. Par exemple, un CHSLD peut avoir étahlug résident peut fumer sous
supervision & 13 h. A midi trente, un résident pgemander une cigarette. Une des
facons de répondre pourrait étre « Non, c’est a §j8e tu peux fumer ». L’autre fagcon
de répondre pourrait étre « Oui, la prochaine jérixée pour fumer est dans une

demi-heure, on va se préparer pour étre prét arhs.

Si cela ne fonctionne pas au début, il est impodancontinuer a utiliser cette tactique
chaque fois que c’est possible. Si vous abandommezdiatement une stratégie qui ne
fonctionne pas, ou aprés quelques essais, il ne kasiera que quelques solutions de
rechange. Dans le cas présent, ce que vous luirdlna’est d’attendre jusqu’a 13 h
pour fumer. Peu a peu, vous établissez un lieredetrmoment ou il demande une
cigarette et 13 h. Vous comblez ce temps avecdpgpation nécessaire pour étre prét a
fumer le moment venu, ainsi qu'avec des rappelsnidiquant que I'heure de fumer
approche. Cette stratégie fonctionne souvent @ongue, aprés une premiére série

d’échecs. Persévérez! Avec le temps, il est trebahie que cela fonctionnera.

« Calme, tranquille et docile » : une attente raiso  nnable?

Au milieu des années 70, des lois ont été adop@asque tous les enfants handicapés
aient droit a une éducation publique appropriéguge C'était une période trés

stimulante pour étre éducateur spécialisé. Lesnenfat les adolescents avec des
déficiences physiques et neurologiques trés vaii@égraient enfin des classes avec
des programmes congus spécialement pour eux. Masentions ciblaient la capacité a
'autonomie, les activités de la vie quotidienn@pprentissage de la proprete, la

suppléance a la communication et, étant donné qu’ivait des problemes de
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comportement, la « gestion des comportements ». Elogrgie était consacrée en
grande partie a élaborer des stratégies pour giemseurent assis, restent « concentrés

sur la tadche » et se comportent « de fagon apg®pri

A I'époque, j'avais lu un article dans une revué faisait le point sur les programmes
d’éducation spécialisée en vogiid."article faisait observer que plusieurs prograreme
visaient a « enseigner » aux enfants a restermesaltranquilles et dociles ». Aprés
vingt années d’observation et de travail dans @ésdres de soins de longue durée, je
constate qu'on a également cette méme attente efegerésidents, c’'est-a-dire qu’on
s’attend a ce qu'ils soient calmes, tranquilledaatiles. Bien que certains résidents aient
de profondes déficiences neurologiques, notamnmeer¥lH, on ne tolere guére les
« comportements percus comme perturbateurs ». i@ragihe que les résidents ayant
d’'importantes atteintes cérébrales organiques fepoeuve de coopération et seront

conciliants.

Le niveau de tolérance dans la culture des soinsrdpie durée est tres bas. En fait,
certains employés font méme preuve de beaucoupblrance. lls ignorent totalement
la réalité anatomique et physiologique suivante .cbmportement est dicté par le
cerveau et non par des traits de personnalitérdiés de caractere ou une malveillance

intentionnée.

Un « comportement inapproprié » est déterminé parlg/pothéses tacites, mais bien
réelles, concernant la facon dont les personnemtien un lieu commun devraient ou
ne devraient pas se comporter. Le terme « inapigropsignifie « non approprié ». Il

existe une série de comportements humains unilemsaht considérés comme étant
antisociaux et, par conséquent, « inappropriegach@r au visage de quelqu’un en est
un exemple. Cependant, de nombreux autres compemtenpourraient étre jugés

comme « non appropriés » par un employé, en railssrattentes de ce dernier. Quand

on décrit un comportement et qu'on le déclare ppnaprié », on oublie souvent le

15 Richard A. Winett et Robin C.Winkler. Current Beta Modification In The Classroom: Be Still, Be
Quiet, Be Docile. Journal of Applied Behavior Arsil: 1972, 5, 499-504.
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contexte dans lequel il se manifeste. En faitecettion rejette le premier principe de la
psychologie comportementale, selon lequel I'enviement faconne le comportement

humain.

Dans bien des cas, si on comprend bien les forstognitives qui sous-tendent les
comportements de l'individu, on comprend qu’'un conbgment jugé « inapproprié »
par certains puisse étre plutbt considéré par ddautomme une réponse adaptative. Le
cas de Louise vivant en CHSLD qui criait contredegployés est un bon exemple pour
démontrer ce que je veux dire. Elle voulait qu'aisse la fenétre pres de son lit fermée.
Sa compagne de chambre était d’accord et le pessadensoir fermait la fenétre pour
elle. Les employés lui avaient dit que la fenétrsterait fermée. Quand les employés du
quart de travail 7 h — 15 h entraient et faisaients tournées, ils remarquaient en
entrant dans sa chambre que c’était « étouffanils euvraient la fenétre pour aérer la
chambre, pendant que les résidents dormaient. €@aiséveillait chague matin avec la

fenétre ouverte et exprimait son mécontentemenpatsonnes soignantes.

Dans les stades intermédiaires de la MH, Louis& &v/& meche courte »; elle avait de
la difficulté a moduler le volume de sa voix et ibwm besoin cognitif de prédire son

environnement. Elle réitérait souvent ses demandes.

Avant d’aller se coucher, elle sortait dans le idor et criait plusieurs fois, tres fort,

« N'ouvrez pas ma fenétre! ». A I'occasion, elladghémait en criant. La plupart des
employés savaient que le probleme, c’était qu'etelait faire savoir sa préférence
autant au quart de jour qu’au quart de soir. Cepetdine employée qui n’était pas au
courant du contexte a jugé «inapproprié » ce cotapent que ses collegues

acceptaient.
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En 1848, Phineas Gadeun travailleur de chemin de fer & Cavendish atméet, a
accidentellement fourni a la médecine et a la pslypgiie un apprentissage important.
Phineas et son équipe faisaient exploser la roche gréer un passage en vue de la
construction d’'une voie ferrée qui traverseraitrtemntagnes. |l avait percé un trou dans
le granite et était en train d’installer des charggplosives. Sa barre de fer d’'un métre
de long a fait une étincelle, déclenchant une esxpio La barre de fer a pénétré dans sa
joue pour ressortir par le sommet de son craneaddleusement, Phineas a survécu et a
méme été capable de parler et de marcher dansuklques minutes qui ont suivi
'accident. Peu de temps apres, il a été confié omxs soins du Dr John Martyn
Harlow. Son cas est souvent cité comme étant |'éiérorucial dans I'histoire médicale

qui a permis de lier les dommages cérébraux auypodements et aux émotions.

Avant son accident, Phineas était un homme appdéciéus, fiable et énergique. Apres
son accident, son médecin le décrivait comme étaftomme « d’humeur changeante,
irrévérencieux, pouvant parfois dire de grossesétis (ce qui n'était pas du tout
dans ses habitudes avant), manifestant peu dectempeers ses collegues, impatient a
I'égard des interdits ou des conseils dés que ceeaxiraient en conflit avec ce qu'il

désirait; il lui arrivait de s’obstiner, d’étre agapeux et méme de changer d’idée ». Les
changements neurologiques attribuables a la MHtaataapres le début de la maladie,
sont tout aussi spectaculaires. Ironiqguement, ¢esneentaires du Dr Harlow aprés la
blessure de Phineas pourraient décrire avec autanjustesse les manifestations

attribuables aux changements cognitifs de la MHeplEs chez certaines personnes.

Cent-soixante ans apres 'accident de Phineasyé&meénent pourtant marquant au plan
médical, il existe encore une minorité significatide professionnels de la santé et de
paraprofessionnels qui n’ont pas encore intégtédan de Phineas dans leur pratique.
Leur manque de compréhension a une incidence sodien d’un grand nombre de

personnes atteintes de la MH qui vivent dans legreg de soins de longue durée.

L’histoire de Phineas est souvent décrite dansebe®s d’introduction de psychologie.

16 | "histoire de Phineas Gage et son importance tensonde médical est une histoire fascinante. Pour
en savoir davantage, allez lire 'ouvrage de Jdeis€hman intituldPhineas Gage: A Gruesome But True
Story About Brain SciencéSBN rf 978-061 849 4781.
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Malheureusement, les lecons a tirer de I'histoeePtiineas ne sont pas abordées dans
les programmes d’études et la pratique d’'un grasrdbme de professions médicales et
de la santé. Par conséquent, il n’est pas surpr@®awoir qu’'on s’attend a ce que les
résidents soient calmes, tranquilles et docilep€Es que les résidents soient calmes,
tranquilles et dociles et qu’ils cooperent et sbieonciliants s’avere irréaliste et fait
preuve d’'une méconnaissance des profonds changeorgainiques que suscite la MH.
Une plus grande tolérance face aux inévitables edlegucomportementales de ces
profonds changements est une pierre angulaireales seurologiques dans les centres

hospitaliers de soins de courte durée et les cehtrgpitaliers de soins de longue durée.

Dépression ou maladie de Huntington?

La dépression pourrait étre l'aspect le plus inguie de la MH. L'impulsivité, un
aspect cognitif, jumelée aux tendances suicidaiesks dépression préoccupe beaucoup
les familles. Il est extrémement important quedielsints naturels signalent les signes de
dépression et autres changements de I'humeur a feé@decins, que ce soit lors des
rencontres de routine ou en situation de crisesvdluation et le traitement des troubles
de I'hnumeur relevent du travail du médecin. Celuaccorde beaucoup d’'importance

aux commentaires des aidants et tient compte dg tdaservations.

Parfois, les aspects cognitifs de la MH ressemlaanrtsignes de la dépression. Il faut le
regard expérimenté d’'un médecin pour déterminaiqeiement s'’il s’agit de signes de
dépression ou de changements attribuables a laBvikétant plus attentifs, les aidants
peuvent fournir & leurs médecins des commentaiésstitiles en lien avec les signes

observés.
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C’est donc dans cet esprit que je vous donne steedies signes courants de dépression
généralement associés a I'’humeur. Pour vous erelepptilisez le truc mnémonique
SICECARI.

 Sommeil ... changement dans les habitudes ou la diwésmmeil
(insomnie ou hypersomnie)

* Intérét ... perte d'intérét pour des activités auisefdmées

» Culpabilité ... sentiment de culpabilité

« Energie ... perte d’énergie

« Concentration ... manque de concentration

* Appétit ... changement de I'appétit

» Ralentissement psychomoteur, comme parler ou se ac&pl
lentement, ou agitation psychomotrice, comme panese déplacer
plus rapidement, en particulier chez les persophesagées

* |dées suicidaires

Le tableau qui suit résume les aspects cognitifmdédH qui ressemblent a des signes

de dépression. Surveillez attentivement ces sigheg la personne dont vous prenez

soin et signalez tout changement méme subtil &vo&decin

Signe possible de dépression Aspect de la MH

Modification des habitudes de sommeil Fatigue

Perte d'intérét Apathie et réponses a retardement
Manque de concentration Difficulté a organiserféimation
Changement dans I'appétit Perte de poids

Manque d’initiative Difficulté a initier

Irritabilité Méche courte (ne peut attendre)
Manque d’énergie Faiblesse et fatigue

Humeur triste Déguisement de Huntington
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Portez attention a ces signes et demandez-voasisidse du niveau d’activité est plus
rapide que le déclin graduel habituel de la MH. Wbliez pas de transmettre vos

observations a votre médecin.

Il n'est pas rare en présence de maladies neugplegique la dépression se manifeste
en colere ou en irritabilité. Il ne faut pas oublipie des sentiments de désespoir, un
repli sur soi et une baisse d'intérét et d’activii@ sont pas les seuls signes d’une
dépression. Avec tout ce qui se passe au plan sfets cognitifs de la MH, il est

difficile d'y voir clair sans I'aide d’'un médecih!agressivité ainsi que la résistance a se
faire aider ou le refus d’étre aidé pour le baioumpmanger et pour les autres soins
d’hygiene personnelle peuvent étre présents dansoigexte plus général de la

dépression.

A des moments cruciaux au cours de la MH, il argue certaines personnes pensent au
suicide. Cela arrive entre autres quand la perssantou croit qu’elle est sur le point
de perdre son autonomie. Il est important de gaadéesprit que les changements
cognitifs expliquent une perte d’autonomie dangras grand nombre d’activités. Ces
changements cognitifs doivent étre pris en compseiveillés aussi étroitement que les

changements plus apparents touchant les capabyésjpes.

La dépression est un aspect de la MH pouvant é&ité¢ avec des médicaments.
L’apparition des antidépresseurs au cours des aimtgulerniéres années a changé la vie
des personnes atteintes de la MH en les soulagdantertaines des souffrances

associées aux troubles de I'lhumeur.
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Qu’entend-on par « agitation »?

« Il est agité. »

Qu’est-ce que cela veut dire? Nous avons tous wiiepidée de ce que le mot
« agitation » veut dire. Les professionnels de daté indiquent souvent dans leurs
rapports que leur patient ou le résident est ©agitCependant, pour un terme utilisé
aussi couramment, on ne retrouve pas beaucoupfidéidds ou de descriptions de ce
gu’on entend par « agitation » dans les ouvragaelaaéx. Il semble que chacun ait une
interprétation différente de ce qu'il veut dire.rf@es, I'utilisation de ce terme pour

décrire un comportement entraine une augmentagofa dlose d’'un médicament ou

I'ajout d’'un médicament.

Les aspects cognitifs et moteurs de la MH augmétderonfusion dans l'utilisation de
ce terme défini plutét librement. Plusieurs aspecignitifs peuvent amener certaines
personnes a deécrire, a tort, un comportement conéta@t de [agitation. Le
tremblement ou l'instabilité motrice, des caractgues des troubles moteurs de la
MH, pourraient étre décrits comme de I'agitatioriadathisie pourrait étre décrite
comme de l'agitation si la personne se leve efssias répétition dans une chaise sans
raison apparente. La difficulté a attendre, 'humietitable et une réponse empreinte de
coléere pourraient aussi étre considérées commagitation. Une personne soignante
plus expérimentée peut identifier les mémes comepwhts comme étant des
caractéristiques courantes de la MH.

Quand on qualifie un comportement « d’agitatioron, omet de tenir compte du
contexte dans lequel ces comportements se produiBams le contexte des défis
cognitifs de la MH, ces comportements « agitésuveet étre une réponse adaptative.
Le fait de décrire une personne comme étant «eagit@et I'accent clinique sur son état
mental et son état eémotif plutdt que de considéesituation sous l'angle de la
personne atteinte de la MH. Le comportement « agfiéut étre son moyen non-verbal

de dire « je suis dépassé », « laisse-moi seulwsmus d'ici ».
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Dans certains établissements de soins de longuéedila médication peut étre la

premiére réponse a un signalement d’agitation. Ddlastres centres, les mémes
comportements peuvent étre vus comme étant simplemes signes prévisibles

provoqueés par les troubles cognitifs. Le fait dengire en compte les aspects cognitifs
contribue a une plus grande tolérance face a depatements que d’autres pourraient
considérer comme de l'agitation et traiter avec miéglicaments. En reconnaissant que
le probleme est la situation vécue plutdt que Isqene, on en arrivera avec un peu de
chance a envisager d’autres interventions moimgsives. Un professionnel de la santé
connaissant tres bien autant les aspects cognitédes troubles moteurs de la MH peut
prendre soin d'une personne atteinte de la MH ganais utiliser le mot « agitation ».

Comme toujours, une observation attentive de lssquere, la reconnaissance des
déficits cognitifs et une évaluation plus détailmnt essentielles a la mise en place

d’un plan d’'intervention et de soins efficace.

« Je suis assis sur le dos d'un homme, je I'étoelff doit
me transporter, et pourtant jaffirme que je suiaiment
désolé pour lui et désire lui faciliter la tache paus les
moyens possibles, sauf en descendant de son |dos.
[traduction] --Leo Tolstoy

« Agitation » ou aspects cognitifs de la maladie de Huntington?

Comportement Cela pourrait-il étre cet aspect?

La personne a la bougeotte, c’est-a-difgyitation motrice
gu’en général elle bouge sans cesse quamduvements involontaires

elle est assise; elle ne peut rester calme.

La personne se léve de sa chaise etAsmthisie

rassoit sans raison apparente.

La personne demande ou exige sans celssistance répétitive ou persévération

la méme chose.
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Fumer

Les aspects cognitifs de la MH posent de tres nembudéfis difficiles a gérer pour
ceux qui fument, leurs aidants naturels et leseautnembres de la famille. Il est donc

utile d’aborder ce sujet.

Quand une personne est atteinte de la MH depuisodgbreuses années, il arrive
souvent que ses proches fassent remarquer que kiesrla seule chose qu'il lui
reste ». Dans un sens, c’est vrai. Souvent, lesopaes qui font cette remarque n’ont
pas essayé de rompre cette habitude ou n'ont paseesonnellement, a protéger des
personnes qui représentent un danger quand eiteentulLa dépendance au tabac et les
risques de brdlures et d’incendie coltent tres.ch&mxiété causée par l'attente,
puisque la personne doit étre aidée, le risquede(der et de brdler les autres, le risque
élevé d’incendie, la fixation faite sur la nécessie fumer empéchant de participer a
d’autres activités et la proportion d’'un revenu\smi limité consacrée a des cigarettes
colteuses sont le lot des fumeurs atteints de laBfHait, bien souvent, fumer est « la
seule chose gu'il leur reste ». Cependant, ce mpastdans le sens que c’est le seul
plaisir de la vie qu’il leur reste. En fait, fumerend toute la place et fait porter
I'attention sur la cigarette suivante au détrimaatplusieurs autres activités auxquelles

les fumeurs pourraient participer.

Les fumeurs atteints de la MH fument généralemeauboup. Cela a une trés grande
influence sur leur facon de vivre avec la MH. Lesrspnnes soignantes seront

confrontées a de nombreux problemes, et ce, peptisieurs années.

L’absence de conscience de soi, attribuable aurgamaents dans la fagcon de penser,
cause de sérieux problemes en matiére de séauceédie. La difficulté a attendre rend
I'envie irrésistible de saisir une cigarette, sisgante pour tous les fumeurs, encore plus
urgente pour les fumeurs atteints de la MH. Fumevieht un puissant symbole

d’'indépendance face a une invalidité progressive.
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Ayant de la difficulté a manipuler les cigarettdturaées, les gens brdlent leurs
vétements et se brdlent. On a souvent vu des pegsavoir des brllures a la poitrine
et aux seins parce que le bout incandescent declgarette était tombé dans leur
chemise ou leur robe. On a aussi vu des persowoeasdes blessures aux jambes parce
gue le bout incandescent de leur cigarette tominé tapli de leur pantalon a brdlé
lentement pendant qu’elles étaient assises. Earr@iss mouvements involontaires, les
personnes atteintes de la MH ont de la difficul@lamer une cigarette, a la tenir et a
fumer de facon sécuritaire. Il est aussi dangerdexfumer en présence d’autres
personnes que seul. Une supervision est esserdidbesécurité, mais cela ne peut
prévenir toutes les brilures. Fumer ajoute desaolest a un chemin déja passablement

pénible.

Il est particulierement difficile d’essayer de camcre une personne d’arréter de fumer
dans les premiers stades de la MH. Dans les siatirsnédiaires, certains facteurs
peuvent contribuer a rendre un peu plus facile@tade fumer. Les lois et réglements
interdisent probablement de fumer dans les CHSLIe®tautres milieux de vie en
établissement. Dans un hépital, par exemple, lignge « Défense de fumer » est
affichée un peu partout et sur les terrains a émeetr. Certains aidants naturels
appréhendent cette transition. Toutefois, la régfi@nt clairement établie, simple,
constamment appliqguée et non négociable, un grantbre de familles sont souvent

agréablement surprises de voir qu’elles avaiergssumé les problémes éventuels.

Les médecins jouissent d’'une grande autorité, ld’'anu prodigue des soins. Si un
médecin « ordonne » a quelqu’un d’arréter de fumppuyez-le. Vous pourriez méme
proposer au médecin « de faire appel a son autopt@ur inciter la personne a arréter
de fumer. Le médecin pourrait prescrire des timldrés nicotine ou suggérer d’autres

moyens.

Vu le caractére coléreux de la personne atteimie,jsgement affaibli, la difficulté a
attendre et le fait qu’elle reste « accrochée »n &ujet, ce ne sera pas facile de faire

appliqguer des mesures de sécurité adéquates, Insaipéut fort bien que I'apathie, une
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autre condition cognitive, finisse par vaincre igacette. Il n’est pas rare de voir des
gens fumer de moins en moins a la longue, pouteiment perdre leur intérét pour la

cigarette.

La supervision des fumeurs non sécuritaires pasiegcsortes de problemes interreliés.
Les quelques périodes ou il est permis de fumes supervision au cours d’une
journée, y compris les fins de semaine, doiverd @#élimitées : une heure précise de
début et de fin, par exemple de 13 h a 13 h 15mpleyé supervisant le fumeur doit
commencer a préeparer ce dernier pour la période dmant 13 h, car la personne a
besoin de beaucoup de temps pour trouver et ogyases cigarettes, pour veérifier si
elle a un briquet et pour s’habiller chaudemenhigar. Méme quand tout semble prét,
il y a pratiquement toujours des imprévus. Si lespene a de la difficulté a attendre, si
elle est incapable de voir les choses du pointugediune autre personne et si elle se
fache rapidement, la période prévue pour fumer cmmmencer a 13 h précises, pas

trois minutes plus tard.

Les employés doivent s’attendre a des crises dge;abt a faire face a de la mauvaise
humeur, si la période allouée pour fumer sous siglen commence en retard, méme si
le retard n’est que de quelques minutes. Ce n'astparce que les fumeurs sont des
« gens impatients ». Ce comportement est plutdba#ible aux aspects cognitifs de la

MH. Rappelez-vous, la personne atteinte de la Midend attendre.

Si vous supervisez ou dirigez des employés quirsigamt des fumeurs, il est important
d’insister sur le fait que la préparation nécesspaur aller fumer doit se dérouler avant
I'heure établie pour fumer. Rassembler ou accomgralgs fumeurs jusqu’au lieu ou il
est permis de fumer, les habiller de facon adéqpaéparer leurs cigarettes, etc. prend
beaucoup de temps. Si un employé a du retard etagpériode allouée pour fumer
devant commencer a 13 h commence en fait a 13 ke Hyperviseur et les employés

doivent faire les ajustements nécessaires poucejaene se reproduise plus.
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Un superviseur pourrait étre tenté de fermer lescygir un retard de quelques minutes.
Par ailleurs, des employés pourraient trouver qwuperviseur fait tout un plat d’'un

retard de quelques minutes. Le fait d’avoir comnéelec période consacrée a fumer
guelgues minutes en retard ne semble pas étreamsgtession bien grave aujourd’hui,
mais cela peut facilement devenir un retard de omwutes le lendemain et de sept
minutes le surlendemain. Si cela arrive, les rédglatteints de la MH qui attendent
pour fumer vont fort probablement remarquer lercktt en étre fachés. Les membres
de la direction, les employés et les superviseargedt suivre cette maxime : « Vous
pouvez toujours étre en avance, mais jamais emdretaQuand on exploite de tels
établissements, reconnaitre ces aspects cogritds tenir compte permet de prévenir

des crises de colére, et d’éviter des problemes.

Dans les CHSLD, les jours de fin de semaine sorihgnstructurés que les jours de
semaine. Parfois, il y a aussi moins d’employésmoins de supervision. Les familles,
les superviseurs et les administrateurs doiverdsat@r que les périodes pour fumer
sous supervision les fins de semaine recoivenetiattention nécessaire. « Il n'y a pas
assez d’employés les fins de semaine » n’est pasaison suffisante pour annuler ou
retarder les périodes établies pour fumer sousrgispm ou en changer la plage

horaire.

Il incombe aux superviseurs ou aux membres derétitbn d’anticiper les problemes
avant qu’ils se produisent et de prendre les mesnéeessaires afin de les prévenir.
Ainsi, on évite de faire face a des réponses pitdgsde la part des résidents et a des
situations ou des « mauvaises conduites » devi¢mmgorobleme.

Quand l'incapacité s’aggrave, on peut utiliseraatichez-soi que dans les CHSLD, des
appareils concus pour fumer en toute sécurité.aisom des mouvements involontaires,
la personne atteinte de la MH a de la difficuligoéter la cigarette a ses levres. Dés que
la cigarette est mise dans la bouche, il faut fere® levres autour de la cigarette. La
personne atteinte de la MH est incapable de farenguvement rapidement en raison

du ralentissement de la pensée. De plus, il perag éifficile, en raison de
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I'impersistance motrice, de tenir la cigarette alesclevres et les doigts, en particulier

en méme temps.

Le « robot-fumeur » est un appareil concu poumplasonnes qui ont de la difficulté a
tenir leur cigarette de facon sécuritaire. Plusemodéeles sont offerts par différents
fournisseurs d’appareils fonctionnels ou d’équipetsenédicaux. Pour savoir ou vous
pouvez vous en procurer un, faites des recheramesnternet en tapant « smoker’s
robot ». Il s’agit d’un support a cigarette munir $e coté, d'un petit plat lesté qui
recueille les cendres. Un tube, comme un tube pguarium, relie le support a un
embout buccal. Beaucoup de personnes disent quessamble a une petite pipe
improvisée. Quelqu’'un d'une famille m'a déja demanduand je lui ai montré

I'appareil la premiere fois : « Ou avez-vous trogeda, dans un marché a Marrakech?”

Des vestes et des tabliers ignifuges de toutesesa@dnt également utilisés. Cela
ressemble au tablier en vinyle que les coiffeupgodént sur vous quand ils coupent vos
cheveux. Ca fonctionne treés bien! Il y a quelquaseas, j'ai vu une famille du Maine

utiliser un tablier de soudeur pour protéger leanman quand elle fumait. Comme quoi

la sécurité-incendie prend le dessus sur la mddediste une gamme de couvre-tout et
de vestes pour soudeurs qui sont confortables,gplissés, cotés pour leur résistance au
feu et ne portent pas atteinte a la dignité deelsgnne. Elles coltent & peu pres le
méme prix que les tabliers d’amiante. Vous pouvemroencer vos recherches sur
Internet pour trouver des vétements ignifugeés.i®luis magasins offrent des gants, des
tabliers, des bavoirs, des blouses de travail, jdesbieres, des vestes et des
combinaisons. Les magasins spécialisés en artichéde a I'autonomie peuvent aussi

vous conseiller judicieusement.
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Eduquer les enfants et petits-enfants

Il est tres facile d’expliquer aux enfants et geéibfants le déguisement de Huntington,
les délais de traitement de l'information et ladiagle poser des questions. Les petits-
enfants sont de vraies éponges et aiment appre@dla.peut accroitre les interactions
amorcées avec leur parent ou grand-parent atteitd d1H. « Va plus lentement » et
« attends ». Voila des lecons qui leur seront siflendant toute leur vie et dans toutes
leurs relations. Les grands-parents sont parti@rent bien placés pour expliquer les
changements et pour les présenter de facon amusdnfermation au sujet de la MH
peut aider les enfants, mais il arrive souvent gqutmublie de parler des fonctions

cognitives.
Relations sexuelles et intimité

Certaines personnes ont de la difficulté a paresakualite. Dans le contexte de la MH,
c’est encore plus difficile parce qu’il est questiiune dure perte qui, bien souvent, est
une source de colére, d’isolement et de differeamiee deux amants autrefois satisfaits.
Cependant, une véritable discussion sur les fomgtamgnitives de la MH s'impose et

devra aborder les conséquences de la maladie sulapgports sexuels et les autres
formes d’intimité. Aucune autre activité ne révalessi facilement aux aidants naturels
qui s’occupent de leur conjoint la progression @é&/IH et les nombreux aspects de la

maladie que les rapports sexuels.

J'espére que cela ne vous choque pas. Je veuxasalger que vous n'étes pas seuls a
faire face a ces défis et aux pertes que voussmmites aidants naturels qui s’occupent
de leur conjoint sont aussi des amants. lls onbng passé d’amour charnel avec les
personnes dont ils prennent maintenant soin. L&gpnaires, les relations sexuelles et
d’autres manifestations d’intimité sont entourélé@hnents physiques, émotifs et
cognitifs. Il va de soi que les troubles moteufkient sur la performance sexuelle. Les

déficits cognitifs peuvent avoir une incidence &iné ou méme encore plus grande.
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Ensemble, ils compliquent I'expression intime dariour qui a été partagé pendant de

nombreuses années.

J'espére que cela aide un peu a comprendre conuesnaspects aussi différents de
I'activité sexuelle changent en méme temps. Lesudsons portent surtout sur les
problemes de performance qu’imposent les mouvemaéserdonnés. Ceci dit, les
problemes sont beaucoup plus complexes si I'onidéres également les fonctions
cognitives. En tenant compte de cette complexibéisvpouvez trouver des fagcons de
modifier votre activité sexuelle de maniere a menntune certaine forme d’expérience

gratifiante.

Plus t6t dans la maladie, les problémes touchantalgports sexuels sont souvent dictés
par 'émotion, I'impulsivité et l'insistance répttie. Dans les stades plus avancés de la
maladie, ces changements peuvent devenir relativiemeins inquiétants, mais seront
remplacés par d’autres changements toujours liésraubles cognitifs. Au nombre de
ces changements, mentionnons le ralentissememntodegsus de réflexion, la difficulté
a rester concentré en raison des distractions diffleulté a planifier et a ordonner ses
idées. Ces changements ne diminuent en rien I'argoarl’'on porte a son conjoint,
mais ils modifieront les rapports sexuels. C'eshsdae contexte qu’il faut voir les
changements pour mieux comprendre I'ampleur ebhaptexité du défi et trouver des
moyens de rester pres physiquement en s’adaptace. & toutes les difficultés vécues
dans les couples entourant les rapports sexuelsinge couples ont mentionné qu’ils
pouvaient changer et adapter adroitement leursi@stiet ainsi trouver de nouvelles

maniéres de demeurer sexuellement intimes.

Les tactiques présentées pour tenir compte destaspegnitifs de la MH et qui ont été
décrites précédemment pour d’autres interactiomppiiquent aussi aux rapports
sexuels et manifestations d'intimité. Faire 'amast une séquence d’actions avec un
objectif précis a atteindre par des signes nonaterlmutuels a chaque instant. L’ordre
prévu des gestes change subtilement et fréquensabamt la réaction intime de chacun

des partenaires. Ces changements, dont plusienirdgrée mineurs, sont difficiles pour
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qguelqu’un qui préfere la prévisibilité. Les changats subtils de vos signes physiques
peuvent surprendre ou désorienter la personne.e&ction a ces signes peut étre
disproportionnée et hors contexte. Le multitAche difficile. Faire I'amour exige

I'exécution de plusieurs taches.

Si vous voulez essayer de modifier ou d’adapterevattivité sexuelle de maniere a
maintenir une certaine forme d’intimité, tenez coengdes aspects cognitifs dont nous
avons parlé précédemment : ralentissement du musede la pensée, réponses a
retardement, facilité a se rappeler ce qui estlfamdifficulté a se concentrer sur plus
d’'une chose a la fois et difficulté a planifiereetettre en ordre ses idées. Les tactiques
demeurent également les mémes, mais exigent bgadeoaréativité pour les intégrer
dans une activité sexuelle modifiée : aller lentetnéliminer les distractions, attendre,
établir des routines, etc. Etant donné que I'agtigexuelle d’'un couple est une question
tres personnelle, il est impossible de suggéreradaptations particulieres. Cependant,
si vous recherchez de nouvelles facons d’exprifaerdur physique, essayez d’intégrer

les mémes « tactiques » simples dans votre reaghekeisolutions.



124

Les cing A pour résoudre les problemes

= Anticiper
= Accepter
= Accorder
= Adapter
= Ajuster

Les changements cognitifs suscités par lirritédipeuvent provoquer de la colére, un
tempérament irritable, de 'intolérance, une ir@ise répétitive et le désir d’obtenir les
mémes choses, de la méme maniere et au méme mddadatpeut étre génant pour

vous et peut déranger votre famille.
Vous étes-vous déja dit :

* «Je ne sais plus quoi faire! »

* «Jai tout essayé! »

* « Qu’est-ce que je pourrais bien faire de plus? »
* «Je ne sais tout simplement pas»...

* « Mon Dieu, aidez-moi! »

* «Je ne peux tout simplement pas faire cela. »

» « Dites-moi quoi faire! »
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Si cest le cas, la démarche des 5 A pourrait @&me nouvelle approche aux
comportements problématiques qui accompagnentdiaitité. Il n'y a pas de réponses
faciles aux nombreux défis que posent les aspemfmitifs de la MH. Pour les
problemes complexes impliquant des « mauvais co@p@nts », la démarche des 5 A
est une bonne fagon d’envisager le probléme. R#igfiement quand vous étes dépasse,
cela peut étre une facon d’analyser et d’abordsr geblémes a résoudre. Cette
approche s’attaque aux choses qu'il vous est pesdéchanger dans votre milieu. En

voici des exemples :

» Votre propre comportement.

 L’aménagement de votre maison et, dans une certaggure, la
chambre d’un résident dans un CHSLD.

* L’environnement sensoriel : ce que la personnenent&t voit, la
température de la piece, le confort, etc.

* La routine quotidienne et hebdomadaire de votresomaou de votre
famille, ou la journée du résident en CHSLD.

* L'’intensité de diverses choses.

» Les séquences et les routines.

Cependant, I'orientation comportementale des 5pgose sur I'hypothése que vous ne
pouvez pas vous attendre a ce que la personnewdaost prenez soin change. La
personne peut avoir un « contrdle » extrémementdide ses déficits cognitifs. Elle en
a plein les mains a combattre la MH! En raison dggects cognitifs de la MH, la
personne a de la difficulté a faire une évaluatéaliste de son propre comportement. A
cause d’autres changements, il est encore plugildiffpour elle de rassembler « la

motivation » ou l'introspection nécessaire pournge.

« Mon Dieu, donnez-moi la sérénité d’accepter legses que je ne puis changer,
courage de changer les choses que je peux, eddasad’en connaitre la différence. »
Reinhold Niebuhr

e
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Les 5 Aressemblent a ceci ... Les 5 A se lisent comme suit ...
Anticiper  Accepter « Si je peux anticiper le comportement
Accorder problématique, alors je peux l'accepter,
Adapter donner mon accord et faire les adaptatipns
Ajuster et ajustements nécessaires pour le prévenir
et I'éviter. »
Anticiper

Un gars entre dans un bar. Le barman dit : « Confiimabitude? » Le gars fait « oui »
de la téte. Le barman prépare la boisson et |lul ®wn verre. Ah, la sagesse des

barmans!

La personne dont vous prenez soin n'a peut-étreupasconscience de soi juste et
précise. Vous avez probablement une meilleure mi#eson comportement que la
personne elle-méme. Dans un sens, tout comportenesht une forme de
communication. Tres souvent, un comportement proal&ue, ou « mauvais

comportement », est une autre facon de dire :

e « Non»

e« Aidez-moi »

* «Je ne peux pas faire cela. »
e «Je suis dépassé! »

» «(C'estassez! »

* « Quelque chose ne va pas. »
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Au fil des ans, vous étes devenu un observateugrexie son comportement. Comme

I'a dit Yogi Berra : « Vous pouvez voir beaucousste en regardant! » [traduction]

Il est tres intéressant de constater que beauceupothportements problématiques
auxquels font face les familles ne surprennent qess dernieres. Les problemes ont
tendance a se développer lentement avec le tetapsapparaissent pas soudainement.
Au fur et a mesure que vous avez développé votreirstire, vous avez appris a

anticiper les problémes. Vous savez maintenan¢teegde situations qui va déclencher
une réaction. Vous réussissez a predire avec esgytande precision quelles sont les
choses qui vont devenir des luttes de pouvoir. jmusvez prédire avec précision ce

qui va arriver dans certaines conditions.

En reconnaissant ces conditions, vous pouvez patide probléme. Si vous pouvez
I'anticiper, vous pouvez vous arréter quelques isées pour trouver comment y faire
face ... en l'acceptant, en donnant votre accordnetaesant des adaptations et des
ajustements afin de le prévenir ou afin de I'éviteviter les probléemes exige une
grande habileté qui s’acquiert avec la pratiquateBa’effort conscient d’éviter les
problemes que vous pouvez anticiper. Fétez vositégsLes personnes soignantes les
plus habiles peuvent éviter les problemes les ptusplexes! Comme l'indique Dale
Carnegie dans son livre intitumment se faire des amévitez les controverses, seul

moyen de s’en sortir vainqueur.

—

« J'ai appris comment anticiper ce qui provoquectdére de mon mari en lisar]
dans ses yeux et en interprétant les mouvemenserdeorps. Nous n'avons des
problémes gu’a un seul moment, quand il est facnére notre fils. La seule choge
qui fonctionne dans ces situations, c’est de lgsa®¥ et d'attendre qu’il sg
calme. »

Stacy, 200
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« ... Je dois étre ... conscient de tout ce qui pederanger. ... Dans les premiers
stades ... elle était obsédée par les odeurs. Peruajjai réussi a détourner so
attention de plusieurs maniéres, mais pas quesi®ia voir faire une rechute e
faisant I'épicerie (en raison des odeurs dégagées) Elle risque d'étre
incommodeée par les odeurs lorsqu’on met les derttéaas la fourgonnette quand
elle est avec moi. Si jamais elle remarquait lesurd, elle serait convaincue que
la fourgonnette est complétement polluée; don® ek voudrait plus jamai
sortir... Je ne suis pas prét a courir ce risque alf@ ... n'achete que des prodults
« sécuritaires » (lorsque je suis avec elle) effges le reste de I'épicerie plu
tard. »

= =

U7

4

Leo, 2006

« Une attention particuliére doit étre prétée augngs, verbaux ou non, indiquant
que le patient est faché ou désire obtenir quetthase, afin qu'’il n’atteigne pas |
point d’exploser. »

D

Manuel sur la gestion de la maladie de Huntingtbm#éntion des médecing

Accepter

Prenez quelques minutes pour examiner ces questions

* « Quelle différence cela fait-il? »
e « Quel est le drame? »
* « Quel est le pire qui pourrait arriver? »

* « La bataille en vaut-elle le coup? »

L’histoire qui va suivre illustre bien ce que velite « accepter ». Maureen est atteinte
de la MH depuis dix ans et vit dans un CHSLD. U, sgle a voulu prendre un bain.
Or, plusieurs personnes sur son étage avaienteoiis douches cette soirée-la et il n'y

avait plus d’eau chaude, de sorte que I'eau éfaitémpérature de la piece.
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Au moment ou elle prenait ce qu’il lui fallait poson bain (shampooing, serviette et
peignoir), une préposée arrive pour l'aider a ramipl bain. Le bain étant rempli a
moitié, la préposée ferme I'eau et vérifie aveonsdn la température de I'eau. « Brrrr!
C’est froid! » dit-elle a Maureen. « Trop froid paun bain! Il va falloir que tu attendes

un peu qu’il y ait plus d’eau chaude. »

Indifférente aux paroles de la préposée concelfemt froide, Maureen a commencé a
se déshabiller pour prendre son bain. « Tu ne psysas prendre ton bain, c’est trop

froid! », a repris la préposée.

« Ca m’est égal, tout ce que je veux c’est prentlva bain », insista-t-elle.

« Ecoute, Maureen, tu vas devoir attendre; c'esp froid pour prendre un bain »,
gronda la préposée. A ce stade, Maureen s’étaé emscolére et devenait encore plus
fachée de seconde en seconde. Elle a continuéésbabiller et s’est dirigée vers la

baignoire.

« Non », a repris la préposée, «tu ne peux pasdmeun bain tout de suite! ». Une

autre préposée a entendu les cris et les a regaiiaties la salle de bain. Elle pensait qu'il
ne valait pas la peine de s’obstiner ou encoredsree quereller avec Maureen pour un
bain. Elle a indiqué a sa collegue qu’elle avaie loonne relation avec Maureen et

gu’elle allait régler ¢a avec elle.

« Je veux prendre mon bain! », lui a lancé Maureen.

« D’accord », lui a répondu la préposée. « Laissetiaider a entrer dans le bain. »

En rentrant sa jambe dans le bain, ses orteilsooché la surface de I'eau. « Mais c’est

tres froid! Je ne peux pas prendre de bain maintejevais attendre qu'il y ait de I'eau

chaude! » s’exclama-t-elle.
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La préposée « accepta ». Pas de drame. Quellectitie cela aurait-il fait? Ca ne valait
pas la peine de se fatiguer. Le probleme a étélurésiola confrontation évitée.
Acceptez!!!l

« J'ai toujours penseé que je pourrais vivre dans amison en désordre, pourvu que
la vaisselle soit lavée et que le lit soit faitaviais I'habitude de me battre avec lui
pour qu'il se léve, afin que je puisse faire le BEvidemment, il voulait rester plus
longtemps dans le lit et pouvoir se coucher pendanfjournée. Je me suis
finalement rendu compte que la terre n'arréterase tourner, méme si le lit étgit
défait. Maintenant, je ferme tout simplement latpos

Kathleen, 2001

« Elle ne voulait voir personne, méme pas ses @®cht la situation devenaijt
pénible, autant pour elle que pour sa famille eti.m@lors, nous avons tout
simplement accepté, jusqu’a ce qu’elle se sentaldapde tolérer un peu plus de
contacts. Cela a pris environ trois ans. Je ne pepas qu'avoir forcé la chosg
aurait permis a chacun de se sentir mieux. »

Dennis, 2000

« Ce gue je fais, encore aujourd’hui, c’est me dedea : Est-ce sur cette montagmne

que je veux mourir? C’est simple, mais cela m’ethpéte trop m’emporter quand

174

fait quelque chose qui n’est pas logique. J'essi@ee jamais oublier qu'il fait de
son mieux. En outre, il le fait éilonnamment biem,ilctravaille trés fort. Au bureau
je garde une photographie de nous deux ou on noiti€n train de rire, photo qui a
éte prise a peu pres a I'époque ou les premierspgymes de la maladie sont
apparus. Cela me rappelle chaque jour ’'homme aygicje dois négocier. C'est

toujours lui qui est Ia, et je ne veux jamais |'bab »
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Accorder

Accorder veut dire accepter sous certaines comditicC’est le cousin germain
d’accepter. Par exemple, vous pourriez dire : «f@ua es au sous-sol et avant 21 h, tu

peux écouter ta musique aussi fort que tu le veux.

Quand une requéte a des répercussions ou que ttagmexarier certaines personnes, il
faut essayer de trouver comment lui accorder ume g@ce qu’il demande. Il faut

trouver comment réagir quand la personne veut geelthose jugé déplaisant ou
inapproprié par les autres personnes vivant a laanall s’agit de trouver une forme de

compromis ou de concession pouvant concilier lesrgences.

Adapter

Adapter et ajuster ont des significations simikairdls sont cousins germains. On
pourrait les prendre pour des jumeaux! Parfoigoae sur les mots. Quoi qu'’il en soit,
gue votre idée soit dans la catégorie « adapterdaas la catégorie « ajuster », vous en

avez une, c’est ce qui compte!

Adapter signifie « rendre approprié en changeantmumodifiant ». Ajuster signifie

« faire en sorte que ¢a convienne ». Ici, le texnaglapter » s’applique aux choses : les
rajuster, les refaire et les modifier, comme paw tobe ou une paire de pantalon. Nous
utilisons « ajuster » pour décrire le fait de obaisst de coordonner des choses ou des

événements.
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Voici, a titre d’exemple, ce que vous pourriez ddaphez-vous :

Les objets, les outils et le matériel de tous dess.
Votre facon de faire les choses.

Votre facon de parler.

Votre fagon de communiquer.

...et méme votre attitude!

Il existe de nombreux exemples d’adaptations. Haoi guelques-uns. Il n’en tient qu'a

vous de faire preuve d’'imagination!

Faire porter un gilet ou une veste ignifuge poundu afin d’éviter

les bralures.

Pour les personnes qui ont de la difficulté a merctirer le sac de
linge sale plutdét que de transporter un paniengeliavec les deux
mains.

Utiliser une chaise de douche dans le bain ou tk®uche pour
que la personne ne tombe pas.

Formuler ses questions de telle sorte que la peesatieinte ait plus
de facilité a répondre, par exemple en posant destigpns a choix
multiples au lieu de questions ouvertes.

Offrir des choix plutdt que de donner des diredive

Et, au besoin, adapter votre attitude!

« J'ai surtout adapté mon attitude, ayant découggril y avait une

raison (MH) derriere sa perte de motivation et thargie générale.
Je me suis rendu compte que je devais arréter el’étmer parce
gu’elle ne faisait pas « sa part ». Elle n’allaiap bien et je pouvais
faire partie de la solution ou faire partie du piéme. J'ai décidé de

faire partie de la solution. La vie est plus agriapour nous deux. »
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Ajuster

Vous pouvez vous ajuster a toutes sortes de chaseles événements, etc. Voici

guelgues exemples :

* Suspendre ensemble les chemises et pantalonsisssort

 Mettre ses vétements préférés dans les tiroirs dut d'une
commode; ainsi la personne n'a pas a se pencheuyiadiminue le
risque de chute.

Voici quelques exemples d’ajustements mentionnégepaidants naturels :

e «Mon pére aimait aller déjeuner dans un certairstagrant. Le
personnel lui donnait une table a I'arriere, le s@ndroit ou il se
sentait a l'aise. Et il les avait mis au pas! lltdstait qu'une serveuse
réchauffe son café et sabote son mélange. Aloes,sarveuse lui a
dit: « Si la tasse est au bord de la table, jesvi remplir ». Il
placait donc sa tasse au bord de la table quandoillait d’autre

café. »

* « Prévoir plus de temps pour étre prét a I'heureupaller chez le
médecin ou a d’autres rendez-vous. Nous devengrss furieux si

nous devions nous dépécher. »

* «L’un des problémes, c’était que notre maisontétap petite et
notre fils avait sa chambre pres de la notre. Ndile et mon mari
n’en pouvaient plus. Quand vint le moment de clezrane nouvelle

maison, j'ai délibérément trouvé une maison a déages, ou non
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seulement les chambres des enfants pourraienaétreuxieme et la

notre au sous-sol, mais aussi a des cotés oppesksraison. »

* « Ce qui était le plus difficile pour Woody, c’étabn incapacité a
exprimer un besoin et la frustration gu'’il ressantd’étre ignoré.
J'ai commencé a chercher des facons de faire poerlg personnel
de I'hépital comprenne mieux ses besoins. Je lupraéparé des
cartes « oui», «non» et «?» en les étalant som lit ou son

" [traduction] Marjorie Guthrie

plateau ..}
Comme je I'ai mentionné précédemment, I'ajustentenglus important que peut faire

un aidant pourrait étre d’établir une routine qdiethne.

Les 5 A ne sont pas les «5 réponses ». Il s’dgiplement d’'une méthode pour
analyser certains des défis auxquels sont consdetéaidants. Cet outil est simple et
peut vous aider a planifier des stratégies. Dansaitch, a quelques secondes de la fin,
et avec la partie qui se joue, I'entraineur demandarrét du jeu. Il s’accroupit parmi
ses joueurs, bloc-notes en main. Il passe rapidearerevue la situation et dessine un
plan du jeu. En tant que premiére personne soigna&ous étes a la fois entraineur et
joueur. Vous étes I'équipe. Vous arrétez vous-méajeu et les 5 A sont le bloc-notes

pour tracer le plan de votre prochain jeu.

N’oubliez pas que la gravité de certains comportgmproblématiques va au-dela de la

portée des 5 A et peut nécessiter des soins psyghies.

Y Finding Our Way déja cité.



135

Autres sujets d’'intérét

Equipements et programmes de soins spécialisés

Nous voulons les meilleurs soins pour nos prockesprésence d’'une maladie rare,
nous recherchons des soins spécialisés. Les familé souvent de la difficulté a
trouver un établissement prét a accueillir leurcheoqui est atteint de la MH, surtout si
la personne est jeune. Comme elles savent a qudllpdVIH est complexe, certaines
familles désirent un établissement de soins deuerdyrée qui « comprend la MH » et
elles sont prétes a parcourir de grandes distgmesen dénicher un. Dans certains cas,

les familles n’ont pas le choix de s’éloigner.

On avait dit & une dame que j'avais une certainEegence en matiere de gestion des
programmes de soins spécialisés en MH dans les DHAtteint de la MH, son fils de
35 ans avait été renvoyé d’'un centre d’hébergemoent parce qu’il dérangeait. Il était
maintenant placé dans un autre établissement, elb@s craignait que le centre
d’hébergement supporte de moins en moins sa diffica attendre et ses actions
impulsives. Elle s’attendait a ce que son fils sEglement renvoyé de ce centre
d’hébergement : c’était inévitable, méme immindtite avait visité quelques centres
d’hébergement spécialisés en MH, lesquels sonzasses aux Etats-Unis. Elle m’'a

raconté en détail les échanges qu’elle avait eas plusieurs de mes collégues actuels,
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avec des personnes avec qui j'avais déja trawveiilEvec certains de mes homologues.
Préte a placer son fils loin de chez-elle pour biéie¢ d’'un établissement spécialisé,
elle me dit alors : « Les frais a payer ne sontyrafacteur déterminant dans le choix de
I'établissement; quel centre choisiriez-vous pootrey propre fils, s'il était atteint de la
MH? »

« Aucun. »

J'ai travaillé pendant vingt ans dans des CHSLDpgodiguaient des soins spécialisés a
des résidents atteints de la MH. J'ai égalementiit@ dans une résidence offrant des
services pour personnes en perte d’autonomie @iti @éstinée exclusivement a des
résidents atteints de la MH (celle-ci n’existe pinaintenant). En y repensant, je me
rends compte que j'ai eu la chance de travaillecawn grand nombre de collégues tres
doués, créatifs et excellents au plan clinique. Nawons tout appris ensemble sur les
soins a long terme pour des personnes atteintks Meél. J'ai eu tellement de marques
de confiance, d’amour et de gentillesse de lagestfamilles qui nous confiaient leurs
étres chers! Au fil des années, la plupart desleéss dont nous avons pris soin ont été
bien soignés et ce, tous les jours, sans excef®our plusieurs, ces programmes ont
fait une grande différence dans leur vie. L'irorg&est que plusieurs parmi eux se sont
retrouvés dans ces centres faute de place aill€ers.dit, aucun service, ni programme
clinique, ni traitement thérapeutique ne rivaliseales visites régulieres preévisibles
d’un conjoint, d’'un parent, d'un enfant ou d’uneusaau d’'un frére. Ce sont ces visites

qui font le plus de bien aux résidents d’'un CHSLD.

Avec un peu de chance, il existe un établissema@rda@nne d’excellents soins tout pres
de chez-vous, dans votre rue. Cet établissementasabesoin d’étre spécialisé aupres
des personnes atteintes de la MH. Sa vraie spécialest que vous puissiez aller voir

votre proche souvent et régulierement.

«Je comprends, mais je voudrais un centre quimains, comprenne ce qu'est la

MH », de dire la meére.
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Il est tout a fait l1égitime de supposer que le pengl des établissements spécialisés
devrait, en réalité, comprendre la MH. Ceci ditefit plus probable que plusieurs
employés d’'un établissement donné comprennent ladieaet travaillent avec d’autres
personnes qui ne la comprennent pas. Etant doniiéycu de fortes chances que le
résident atteint de la MH ait la méche courte etlaila difficulté a contréler ses actions
impulsives, il suffit qu'un seul employé dans uraguwe travail se montre intransigeant,
un jour seulement et une seule fois, pour déclenahe série de problémes. On dit
d’'une école qu’elle est bonne, quand notre enfamt Bon professeur, une année. C’est
un peu la méme chose pour un CHSLD : le centrebdlgement est spécial dans la
mesure ou le personnel qui s’occupe d’un résidertoairs d’un quart de travail donné
I'est. Rares sont les établissements spécialisésfiyent de la formation continue sur la

gestion des défis cognitifs que pose la MH.

En pratique, il y a une différence entre des engsdogui possedent plusieurs années
d’expérience et ceux qui possedent une « expertisest-a-dire un bon sens clinique,
de bonnes habiletés et les connaissances nécsessaeegérience et I'expertise ne sont
pas nécessairement liées. Une personne ayant dérewses années d’expérience
pourrait avoir peu d’expertise. A linverse, unergmmne ayant peu d’expérience
pourrait avoir une grande expertise. L'expérierieecaliert avec le temps. L'expertise
est un ensemble d’habiletés acquises grace a maafmm suivie, a la pratique, aux
programmes de perfectionnement, aux conseils dipergiseur, au travail en équipe et

par le désir constant de s’améliorer.

Si c’est possible, trouvez un centre d’hébergeragmtoximité. Visitez votre proche le
plus souvent possible. Faites en sorte que le mbdeevos visites au centre soit le plus

prévisible possible pour la personne qui est ataie la MH.
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Les stades « non officiels » de la maladie de Hunti  ngton

Quand on vit avec quelgu’un qui est atteint de H,Mn n’a pas l'impression qu’il y a
des «stades ». La maladie semble plutét progreksgement, inexorablement,
ponctuée d’incidents qui indiguent des étapes. LAlRn Rubin a un jour dit que la
MH progressait en « cascades ». L'analogie estened.

Les premieres grilles établies il y a quelques asréaient tres appréciées des familles
qui voulaient savoir ce qui les attendait. Cepehdeltes n’étaient pas suffisamment

détaillées et, a la rigueur, étaient plutdt ruditages. Plutdt que ces grilles, nous

utilisons maintenant les résultats obtenus auxuétiains des capacités fonctionnelles.
A 'occasion, on entend encore des personnes saigagarler du « stade trois » de la
maladie. Cela indique que la maladie progresse Eh@ersonne atteinte, mais ne dit

pas grand-chose au sujet de la personne, ni sapé&éu celle-ci est rendue.

Essayant d’envisager les choses du point de vuda gersonne qui est atteinte de la
MH, je me suis demandé comment ces personnes vibyaigs pertes au fil du temps.
Sont-elles préoccupées par la perte de leurs dépafinctionnelles autant qu’on le
pense ou sont-elles préoccupées par d’autres @asawhs? Y a-t-il des indicateurs
clés qui révelent a quelle étape la maladie edusp Au fil des années, je me suis
apercu que certains commentaires étaient souvemufés par les personnes atteintes
en lien avec ce qu’elles doivent endurer a cauda tH et sur leurs relations avec les
personnes soignantes. J'ai classé ces commentiretonnant des exemples pour
chaque « stade », dans mes propres mots. Les dggggoccupations et les sentiments
décrits sont donc ceux des nombreuses personegsedtde la MH que j'ai c6toyees.

Il faut donc les considérer comme des stades kaliés » ou « non officiels »!
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« Stade »

Commentaires représentatifs

Attitude de défi

«Je ne nie pas le diagnostic, je défie
verdict! »® «Je ne refuse pas de l'accep
jessaie simplement de résister de toutes

forces a l'inévitable! »

er,;

mes

Persévérance

« Je continue ... malgré toutes les difficultés

ue

je dois affronter en raison de cette satanee

maladie. »

Compassion

«Je m’excuse pour tous les probléemes qu
cause a ma famille et a toutes les personnes
s’occupent de moi. J'aimerais tant pouvoir fg

guelque chose pour les aider. »

e je
5 qui

lire

Endurance

« Je ne sais pas ce que c’est, mais quelque
m’incite a continuer! Cela m’aide a surmonter
fatigue et a affronter tous les problemes et to

les difficultés causés par cette foutue maladie.

chose
la
utes

»

Grace

«Je me suis lentement résigné au fait que

Jjai

besoin des autres pour manger ou prendre sojn de

moi-méme. Je ne peux pas le leur montrer, 1
je me préoccupe davantage du bien-étre de
qui m’entourent que du mien. Nous savons

nous sommes la I'un pour l'autre. »

nais
ceux

gue

18 Anatomy of an lliness as Perceived by the Patjgst Norman Cousins. Un ouvrage magnifique! ISBN

n° 978-0393326840
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Les recherches nécessaires

La plupart des informations présentées dans cetragav proviennent de mes
observations personnelles, enrichies de I'expéeieet des commentaires d’aidants
naturels, de personnes atteintes de la MH et deguas de travail exceptionnels des
deux c6tés de I'Atlantique. J'aimerais pouvoir ciles études qui valident les tactiques
qui sont proposées. Cependant, il n'existe auctudeéa ce jour examinant de quelle
facon les aspects cognitifs de la MH influent ses Ielations entre la personne
soignante et la personne dont elle prend soin.allencore beaucoup a apprendre pour
savoir comment nous devons présenter l'informatéoria lumiere des délais de
traitement de I'information et de la difficulté aquit les personnes atteintes de la MH a
organiser leurs idées. Les hypothéses émises pandaroscientifiques et par les
scientifiques en sciences sociales reposent sutleles antérieures. Les recherches ne
portent pas encore sur les expériences vécues volusz-ou dans les centres

d’hébergement.

Il reste encore énormément de travail a faire psawoir quelles autres habiletés
particulieres sont nécessaires aux aidants natetrelsx professionnels pour relever les
défis qui les attendent. Bien sdr, des sondagesi@jat été réalisés auprés des aidants
pour connaitre leurs besoins. Cependant, quelled Bes tactigues de gestion
particulieres les plus efficaces dans leur mili@uand on renseigne les aidants naturels
sur les aspects cognitifs de la MH et les tactiquessibles afin de tenir compte des
changements qu’ils provoquent, est-ce que celauiaét différence sur la vie de la

personne atteinte de la MH ou sur les soins pr@digiar les aidants?
La recherche doit valider ces tactiques. J'espem lgu’apres avoir lu ce livre, les gens

demanderont des recherches pour évaluer toutésckigues qui y sont présentées.

Les familles touchées par la MH donnent des milide dollars a la « recherche ». Les

sommes recueillies servent essentiellement a léherebe en neurogénétique
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moléculaire et en biologie cellulaire, aux esséigrmaceutiques ainsi qu’'a la recherche
fondamentale. Les familles qui vivent avec un peoalkteint de la MH font face a des
défis énormes. J'espére qu’on utilisera un jouetene « recherche » dans un sens plus
large, de maniére a inclure les conséquences regoplogiques des interactions

nécessaires quand on prend soin d'une personnesohez

Chaque année, on découvre de jeunes scientifiqulents et doués. Vous étes I'un
d’eux? Nous vous invitons a étudier un domaine engmssablement inconnu, un
domaine qui vous permettra d’exploiter pleinemens \connaissances et ou une
multitude de questions empiriques attendent desnsgs. Vos études seront dévoréees
par mes collegues de travail et par les famillase Carriere vraiment intéressante vous

attend. Joignez-vous a nous!

« Aprés s’étre intéressé a la maladie de Huntingtoe fois, la maladie ne
nous sort plus de la téte. Les défis humains sdieinient profonds, le défi
scientifique est tellement profond et le besoirfalee quelque chose est

tellement profond, que vous ne pouvez plus ne pasger. » [traduction]

Michael Hayden, M.B?

19 Cité dans « | Know How | Am Going To Die » par &iBriest, le 13 octobre 200Woronto Globe and
Mail.
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Principes de services pour soins de longue durée po ur les

personnes atteintes de la MH

Pratiqguement tous les mois, au moins une persorappelle pour me demander de

I'information sur la mise en place d’'un programmeédalisé de soins de longue durée

pour les gens atteints de la MH. Aprés avoir passgt ans a élaborer et a gérer des

programmes spécialisés destinés aux personnestedtele la MH, je me suis rendu

compte que le mieux était d'utiliser les princigiesservices qui suivent pour assurer les

meilleurs soins clinigues. Quand je devais évatlesr programmes spécialisés destinés

aux personnes atteintes de la MH, c’est ce quéigais comme normes d’évaluation.

Je les recommande a toute personne qui souhaiteenaet place un programme de

soins spécialisés pour les gens atteints de la MH.

But

Suivre I'évolution de la
MH

Ces dix-sept « principes de soinsffrent une base pour
planifier, concevoir et mettre en place des prognaside
soins prolongés pour un groupe de patients dargddss
intermédiaires et avancés de la MH, et pour supernla

qualité des soins qui sont prodigués.

Suivre [l'évolution de la MH avec des évaluations
standards mensuelles et annuelles permet d’avar de
données longitudinales indispensables autant poiger

la gestion de la progression des symptdbmes que pour
surveiller la qualité des soins. Ces données fartigodu

dossier clinique du résident/patient.




Envisager des solutions

a long terme

Assurer un service

continu
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Le patient atteint de la MH pourrait étre placé en
établissement pendant plus d’'une décennie. Ménua Si

ne peut pas ralentir la progression de la malaoi®
nombre de décisions au cours de la maladie peuvent
prolonger l'autonomie du résident et préserver état
mental. Bien que des événements imprevisibles soien
inévitables, I'évolution de la MH est en général
prévisible. Une gestion clinique stratégique a loegne
permet de maintenir un maximum d’indépendance, de
mobilité autonome et d'élocution dans le flot de
changements liées a cette déficience progressive. En
revanche, la gestion dune série de crises
comportementales en apparence non liées risque de

précipiter la dépendance et de perturber I'étattaten

La personne atteinte de la MH doit étre réguliemme
repositionnée et a besoin d’aide pour se déplgmmiy
manger, pour brosser ses dents, pour prendre wnebai
pour s’habiller. Ces besoins de base, les autrese®
d’interaction au quotidien avec les patients eickipacité
a attendre des patients exigent que les infirmetrs
infirmiéres auxiliaires ainsi que les autres empky
assurent un service continu axé sur le patientgndut

le quart de travail.
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Penser a la triade La MH se compose de troubles moteurs, de troubles
cognitifs et de troubles de I'humeur. Dans les etad
intermédiaires et avancés de la maladie, I'alténatie
certaines fonctions a souvent des répercussions sur
d’autres fonctions. Il est essentiel d'examiner det
comprendre les déficits dans chaque catégorie gimsi
leurs répercussions sur les autres fonctions pour
conceptualiser une gestion totalement intégréesdies a
long terme abordant les problémes dans leur engerthbl
est essentiel de comprendre que les comportements
problématiques sont plus qu’une série continue de

comportements non liés.

Prévenir les Pour prévenir et réduire au maximum les contrastete

contractures les déformations attribuables a des années derdgsto
d'immobilité, il faut installer les patients dépemds dans
une position adéquate et leur faire faire un éventa

d’exercices physiques.

Il faut les changer frequemment de position, enqbus
souvent s’ils ont des troubles moteurs. Les chaegésn
de position doivent étre planifiés, supervisés atsfa
intervalles réguliers et selon les besoins toubag de la
journée. Le personnel doit avoir été formé pourféese.
Qu’elle soit dans son lit ou dans un fauteuil rotlda
personne doit étre changée de position. L'utilzatde
cadres de verticalisation ou d’autres appareilst @éte

intégrée dans les activités fonctionnelles.




Maintenir le poids

Maintenir une bonne
hygiene dentaire

guotidienne
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Pour prévenir la perte de poids due a laltératéhn
meétabolisme, il faut augmenter le nombre de calorie
consommées, de préférence dans la nourriture, peser
personnes toutes les semaines et donner des Eopiios

petites, mais plus souvent.

Les personnes souffrant d’'une mauvaise dentition on
souvent de la difficulté a avaler, a macher etglater la
nourriture dans la bouche; elles sont donc plusttag a
la perte de poids, aux infections locales et ankeumonie
par aspiration; elles ont souvent de la douleuestentent
un inconfort. Une mauvaise dentition peut aussia@mér
une mauvaise alimentation. De plus, il arrive panmants
gue les résidents refusent d’étre aidés par lesopees
soignantes. Il est donc tout aussi important dersnen
place une série de procédures allant du brossagdeats
au rincage et au nettoyage a grande eau de la &alacts
les soins quotidiens que de donner de l'aide pcamger
et prendre le bain.

La complexité des problemes associés aux soinsidest
et & la MH obligera inévitablement les personnes
soignantes a repenser continuellement leurs fagens

faire, a planifier et a élaborer des stratégies.
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Manger de facon L’application deprocédures sécuritaires pour manger, un

sécuritaire environnement calme, le fait de placer le résid#ans
une position appropriée, [lutilisation de méthodes
constantes et la modification de la texture deneits en
privilégiant une consistance liquide permettent de
s’adapter auxdeéficits fonctionnels provenant de la
dysphagie. Ces mesures préviennent la perte de goid
elles empéchent les patients de s’étouffer et mdivite
pneumonie par aspiration, qui sont les principakasses

de déces.

Intensifier les soins liés ~ Comme la personne atteinte de la MH a de la ditéca

a la propreté manger et a brosser ses dents, a cause des mousemen
involontaires et de son &age, étant donné qu’elle ne
coopére pas toujours pour les soins d’hygiene peedte
et en raison de l'absence de conscience de séauil
intensifier les soins liés a la propreté. Pour cieaquart
de travail, il faut planifier un horaire pour neto les
vétements et les fauteuils roulants plus souveénfauit
laver les patients, brosser leurs dents et rirexarbouche
également plus souvent, a heures fixes ou selon les

besoins.




Faire la distinction
entre équilibre et

dystonie

Préserver I'état mental
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Pour gérer le risque de blessures, il faut sawane fla
distinction entre mauvais équilibre, diminution de
force, rigidité musculaire, orientation spatial@stures
attribuables a la dystonie et d’autres manifestatimoins
connues des troubles moteurs, et les mouvements

involontaires, qui sont les premiéres causes deesh

Choisir de traiter la chorée, définie par la sunerle

« mouvements involontaires », avec des médicaments
neuroleptiques dont l'avantage est de réduire au
maximum les mouvements involontaires, pourrait lavoi
une autre conséquence, soit augmenter les troubles
cognitifs et de I'hnumeur. Le traitement pharmacajog
pourrait ne pas réduire les mouvements involorga@te

méme empirer les problemes de déglutition déjaants.

Les effets secondaires des médicaments neuroleptiqu
peuvent facilement passer pour les signes suivdats
MH : agitation, dystonie, mouvements involontais
visage et de la langue, bouche seche et troubles de

démarche.

Certains patients ne sont pas conscients de leanéeh
Habituellement, les patients ne s’en plaignent gassont
les personnes qui prodiguent les soins qui en font

mention.
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Voir derriere le

déguisement

Répondre rapidement

aux demandes

Lestroubles de I'humeur, le ralentissement de la pgnsé
la difficulté & communiquer, les changements daatare

et les autres changements physiques peuvent nous
tromper. Il ne faut pas conclure que la persontenae

ne comprend pas, qu'elle ne sait pas ce qui seepass
gu’elle n’a pas conscience de ce qui I'entoure oieltp

n'a pas de compréhension intuitive de la situatioa.
personne soignante doit voir derriére le déguiséntste

doit tenir compte du discours idiosyncrasique, eesgr le

plus possible les préférences exprimeées, tout faoner
répondre rapidement aux demandes et reconnaitre que
I'intelligence et la conscience ne sont souventiulirdes

en rien.

En termes simpleda personne atteinte de la MH ne peut
attendre. Les dommages causeés a la zone du noydé ca
du cerveau et aux circuits neurologiques qui rélcatte
zone a la région du lobe frontal sont irréversibf@gand

elle veut quelque chose, elle le venaintenant!ll nous

faut donc répondre encore plus rapidement a ses

demandes, vu cet aspect cognitif de la MH.
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Convertir les refus L'impulsivité, la difficulté a organiser ses répess
impulsifs 'absence de conscience de soi et une forte propers
refuser de faire sa toilette peuvent expliqguer afug
guand une personne soignante demande une chose. La
stratégie générale consiste a respecter ce querdarme
deésire, a abandonner le scénario et a refaire amative
plus tard. Nous préférons parler de problemes erég
fil du temps plutdt que d’'un défaut de se conforn@ela
s’appliqgue également a la prise de médicamentanet a

demandes d’échantillons de laboratoire.

Suivre une routine jour  En raison des aspects cognitifs uniques de la MH, |

apres jour personne atteinte de la MH préféere avoir des restaans
ses activités quotidiennes et dans les activigsligres et
veut a tout prix maintenir ces routines. Il fauirdaen
sorte d’accroitre le plus possible la prévisibili@est un

élément essentiel de la gestion des patients.

Les routines sont rassurantes pour les patiersisnetilent
'action. La supervision de leurs journées est ioomt

Cela permet d’éliminer les surprises et c’est uryenode
leur rappeler constamment, de fagcon passive eacEnf

active, ce qui s’en vient.

Pour faciliter les routines et pour accroitre lavisibilité,
il faut entre autres réduire au maximum le nombre
d’aidants, prendre soin des patients toujours tamgme
ordre et les laver et brosser leurs dents toujolerda

méme manieére.
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Anticiper les problemes = Méme si I'impulsivité de la personne atteinte, stanque
de flexibilité, son insistance répétitive et safidifité a
organiser ses idées poseront inévitablement dés aléxt
aidants, la plupart des probléemes sont prévisildes
peuvent étre anticipés. L’anticipation permet déarer
notre réponse. La plupart du temps, il faut accelet®
préférences des patients ou donner son accore, l&sr
ajustements nécessaires a I'environnement ou adampse

facons de faire.

C’est la base d’'une approche non coercitive poterdés
comportements de méme que I'élément essentiel de la

planification de solutions aux problémes liés anixs.

Envisager la colere La colere et l'agressivité peuvent étre des sigdes
comme pouvant étre un  dépression. La dépression est I'un des aspecta §HI

signe de dépression qui répond le mieux au traitement.
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{Remarque : Vous pouvez photocopier cette partigr @ remettre aux employés d’un
établissement de santé ou d'un centre d’hébergemtenie soins de longue durée
(CHSLD) en guise de formation rapide sur la facerpcendre soin d’un résident atteint
de la MH.}

Le premier quart de travail d’'une infirmiere
ou d'un infirmier auxiliaire avec un résident

gui est atteint de la maladie de Huntington

Bref résumeé de quelques principes de soins pourdessonnes atteintes de la maladie

de Huntington en centre d’hébergement et de soiedahgue durée (CHSLD)

par Jimmy Pollard

Votre premier quart de travail

La maladie de Huntington (MH) est une maladie pluéde. Environ une personne sur
10 000 en est atteinte. Bon nombre d’infirmiéred’igtfirmiers auxiliaires n’ont jamais

pris soin d’'une personne atteinte de la MH. Cetteeliure aborde les soins a donner
aux personnes qui, depuis au moins 5 a 7 ans,astmimtes de la MH. Les dernieres
années sont appelées les stades avancés de la éftid. lLochure pourrait vous étre
utile quand vous devez, pour la premiere fois, grersoin d’'un résident atteint de la
MH. Elle ne remplace pas le plan de soins du catitrébergement ou vous travaillez,
ni les directives de votre superviseur et des aytrefessionnels de I'équipe clinique.
Connaitre les aspects uniques de la MH est la prendtape pour faire un bon travail
d’équipe. L’équipe, c’est vous, les autres membdrepersonnel, la famille et le résident

lui-méme. On ne peut pas travailler en vase clos.
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Qu’'est-ce que la maladie de Huntington?

. C’est une maladie qui touche les cellules du cervealles-ci meurent ou ne
fonctionnent plus efficacement;

. C’est une maladie dégénérative qui s’échelonneisevingtaine d’années;

. C’est une maladie qui altere la facon de pens&gndution, la déglutition et le
contréle des émotions et des mouvements;

. C’est une maladie qui donne souvent I'impression l@s personnes s’ennuient,
ne sont pas intéressées par ce qui se passe dacuds, alors que ce n'est pas le cas;
. C’est une maladie qui débute habituellement quasgérsonnes ont une
carriere, ont commenceé a avoir des enfants etlm®udient bien dans la vie;

. C’est une maladie génétique qui survient si uneqgrare hérite du géne
défectueux de I'un de ses parents. Il est trésghiebque le résident ait vu I'un de ses
parents souffrir de la maladie et soit inquiet, dacun de ses enfants a 50% de risque
de développer la maladie;

. C’est une maladie qui ne se guérit pas, car ausmede n’existe.

Attention au risque d’étouffement

Quand la maladie de Huntington s’aggrave, des pmbs de déglutition apparaissent.
Vous pourriez ne pas vous apercevoir qu’'un résidede la difficulté a avaler; vous
devez donc surveiller de pres les résidents quandangent pour qu’ils ne s’étouffent
pas. Certaines personnes atteintes de la MH mamggntite, oublient de macher et
remplissent trop leur bouche. Le risque d’étouffetrest donc plus grand. Suivez bien
les précautions recommandées par votre lieu daitrpeur éviter qu’'une personne ne

s’étouffe. Favorisez un endroit tranquille pour igam
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Aider a augmenter le nombre de calories consommees

La perte de poids est un probleme courant chegdesonnes en CHSLD atteintes de la
MH. Les nouveaux résidents ont souvent déja pewpaids a leur arrivée. lls doivent

s’adapter a une nouvelle vie, a une nouvelle aliatem, a de nouveaux compagnons
de table et a de nouvelles personnes soignantele @oids de ces personnes est
inférieur a leur poids-santé, leur servir cing epar jour et essayer de doubler les
portions le plus rapidement possible pourrait aiBensez que le résident a toujours tres
faim. Pesez le résident toutes les semaines as dagr premiers mois, pour surveiller

son poids.

Prévenir les chutes

Au moment ou le résident est placé en CHSLD, ilfest probable qu’il a déja un
probleme d’équilibre. Portez une grande attentigx taansferts et a ses déplacements
afin de prévenir les chutes. Les sources de digirasont nombreuses : nouveaux
employés, nouveaux résidents et nouvel environnenenrisque de chute est donc
plus grand. Si le résident utilise des ridellesijfie@ deux fois leur sécurité. N'oubliez
pas : si la personne manque d’équilibre, le risdgiehutes s’accroit quand vous l'aidez

a se mettre au lit ou a se lever, a s'asseoirdalenaux toilettes.

Difficulté a attendre

La difficulté a contrbler ses impulsions est caupae les changements au cerveau et
non parce que la personne est égoiste ou impatiemtgersonne atteinte de la MH ne
peut attendre. Quand elle veut quelgue chose, lellgeut maintenant. Répondez
immédiatement. Ne la faites pas attendre. Si vaus/gr I'aider, faites-le le plus tot
possible. Si vous promettez de I'aider dans unaitejreoyez certain de pouvoir le faire
dans une minute. Ne faites que des promesses aqusepouvez tenir. Si vous voulez
dire dans cing minutes, dites-le ... et soyez la dang minutes. Si deux voyants
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s’allument en méme temps, répondez d’abord a Isopee qui est atteinte de la MH

ayant de la difficulté a contréler ses impulsions.

S’attendre a de l'insistance répétitive

La personne qui est atteinte de la MH peut voussepla méme question encore et
encore. Méme si vous prenez le temps de répondeecquestion a quelques reprises,
elle peut vous redemander la méme chose plusieigslfe résident comprend ce que

vous dites, mais il a de la difficulté a gérer smxiété ou n’arrive pas a passer a un
autre sujet. Soyez patient. C’est la MH qui calseamportement. Essayez de changer

de sujet doucement.

Voir derriére le « déguisement »

Les changements musculaires et le manque de toesismdiscles faciaux peuvent
donner I'impression que la personne s’ennuie. Liagrane qui est atteinte de la MH a
de la difficulté a sourire quand elle écoute oulgade sorte qu'on peut avoir
'impression qu’elle n'est pas heureuse, s’ennuienta pas d’intérét. La faiblesse
musculaire et les changements de posture (commeepétiché sur le c6té) peuvent
passer pour de la « froideur ». Vous pourrez méemsgr que la personne ne vous aime
pas. Ne laissez pas ce « déguisement de Huntisgtaus tromper. Cette personne
peut « sourire a l'intérieur », étre trés intéressar ce que vous dites et vous aimer. Ne

laissez pas tomber!

« Mouvements excessifs »

Les personnes dans les stades avancés de la Mébuvent de la difficulté a moduler
leur voix et a maitriser leurs mouvements. Par gtemguand elles se levent, les
muscles de leurs jambes peuvent utiliser plus defque ce qui est nécessaire pour se
lever du siege, donnant la fausse impression @s alhutent de leur chaise. Quand vous

I'aidez a prendre un bain, la personne atteintia déH peut vouloir lever doucement le
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bras pour que vous ayez moins de difficulté a \@saer, mais elle fait plutét un geste
brusque pour lever le bras. Vous pourriez avainpiession d’avoir été frappé ... plutot
gue d’avoir été aidé! Ces mouvements brusques ooimétés peuvent induire en erreur
les nouveaux employés qui pourraient penser quédielent leur donne un coup de
pied, les frappe ou leur lance son assiette, ol siste aux soins ou crie. Soyez
toujours conscient de ces « exces ». Placez-vous gue votre sécurité ne soit pas
compromise tout en assurant la sécurité de la peesque vous aidez. A la longue,

VOUS saurez mieux comment anticiper ces « exces ».

L’'importance d’une routine

La personne atteinte de la MH a de la difficultéigier, a poursuivre et a terminer des
activités, a planifier et & anticiper ce qui arriiPar conséquent, une routine quotidienne
est ce qui aide le plus pour compenser les changsmde processus de la pensée. Les
CHSLD ont des routines bien régulieres. Par exenmeterepas et la distribution des
médicaments sont toujours a la méme heure, chaguegssayez d’établir, avec toute
I'équipe, une routine de soins pour les activitésla vie quotidienne, pour que la
plupart des soins soient prodigués a la méme hatutans le méme ordre chaque jour.
Etablissez rapidement un horaire pour le bain biltement et les repas. Assignez au
résident des personnes soignantes que le résidengit bien; ce dernier adoptera sa
routine quotidienne plus facilement. Si les visies médecins ou d’autres activités ne
se font pas de fagon routiniére, prévenez la peesatteinte de ce qui va arriver bientot

afin d’éviter les surprises.

Fumer

Si une personne atteinte de la MH fume encoret ges fumer est probablement tres
important pour elle. Cette personne a subi pertésaperte : elle a perdu son emploi,
elle ne peut plus conduire, elle a perdu ses agliss,a perdu sa place au sein de la
famille et elle ne peut plus vivre dans sa propmaason. Souvent, fumer prend une
importance symbolique; c’est «la seule chose quegux encore faire », disent

certaines personnes. Au moment de son admissi@sepan revue la politique du
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centre d’hébergement sur le tabagisme et explidugmlitique au nouveau résident.
Montrez-lui les endroits ou il a le droit de fum&i.la personne a besoin d’aide et de
supervision pour fumer, établissez immédiatemenhanaire quotidien pour fumer et
discutez de la routine avec les autres membresiopnel. Rappelez-vous : en raison
des problemes de contréle des impulsions, la peesqni est atteinte de la MH ne peut
attendre ... en particulier pour fumer. Supervisezrésidents de pres pour assurer leur

securité.
Importance des soins dentaires

Le résident a de la difficulté & bien brosser sestsl en raison des mouvements
involontaires attribuables a la MH. Vous allez égaént avoir de la difficulté a I'aider
en raison de ces mouvements. Les dentistes ont@ussde difficulté a le traiter. La
prévention est donc particulierement importante.urP@ugmenter les calories
consommeées, beaucoup de résidents ont des réginmesita teneur en sucre qui
contribuent aux caries dentaires. Faites I'effarpémentaire nécessaire pour bien

brosser leurs dents.
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Lectures utiles

Le principal défi pour les aidants, c’est de s’adajpux aspects cognitifs de la MH. Au
fil des ans, mon principal ouvrage de référencéédetlivre de Jane Paulsen, intitulé
Comprendre le comportement des personnes atteidéek maladie de HuntingtonJe

I'ai tellement utilisé que les pages de mon liwatscornées. Je vous recommande de le
lire. Vous pouvez le télécharger gratuitement de sie la Société Huntington du

Québec (http://www.huntingtongc.ojg/La docteure Paulsen est souvent invitée a

prendre la parole lors de conférences sur la MHe HEst une tres bonne

communicatrice. Ne manquez pas I'occasion de liersi vous en avez la chance.

A Selfish Pig’'s Guide to Caringgcrit par Hugh Marriott, pourrait aussi vous aider
beaucoup. En fait, il pourrait étre utile a tous kdants, quelles que soient les
déficiences des personnes aidées. Hugh prend sosa demme qui est atteinte de la
MH. Son approche est pratique, unique et polyvaletitcommence par définir le
« cochon égoiste » et le « petit cochon ». Ne vfouwalisez pas de la terminologie
porcine. Ses définitions sont empreintes de chatBurespect et d’amour. Vous pouvez
vous procurer ce livre en ligne. La référence ISBile A 978-0751537093.

L’ouvrage Huntington’s Disease — A Nursing Guidgar Steve Smith, est trés utile si
vous travaillez dans un CHSLD. Steve Smith est @@micier en soins infirmiers a
I'University of East Anglia en Angleterre et a pigbson livre & compte d’auteur. C’est
aussi un ami trés cher. La référence ISBN est°ld392 702 10 7. Vous pouvez
commander son livre en communiquant avec lui ard¢ssk internet suivante :

Steve.Smith@uea.ac.uk

J'ai aussi écrit, avec l'aide de collaborateursautre livre intituléManuel sur le stade
avancé de la maladie de Huntington a lintention slgpersonnes soignantegui
pourrait vous étre utile. Il est disponible susit de la Société Huntington du Québec

(http://www.huntingtongc.org/
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Dans le présent ouvrage, j'ai souvent fait réféeese livre de Dale Carnegi@omment

se faire des amisC’est I'un des livres les plus populaires en arsgg{How to Win
Friends and Influence People). Je vais toujourssmerenir de Coyote avec, dans sa
main, un exemplaire de ce livre, essayant en vaigapturer Bip-Bip! S’il existe des
stratégies universelles pour influencer les autkas sont dans ce livre! Ce livre est a
la portée de tous et se lit rapidement. Il se teoswr les tablettes de pratiquement toutes
les librairies en Amérique du Nord. Un aidant expénté pourrait récrire le livre en
l'intitulant « Comment se faire des amis et infloenles personnes qui sont atteintes de
la maladie de Huntington ! ». Jetez-y un coup d'¢el référence ISBN est Ie’978-
0671027032.

« Sachedonc ... »

Durant les années ou vous avez ajouté la tachdaiiba votre role d’époux, d’épouse,
de maman, de papa, de sceur, de fréere, d’amantamoi,de pense que vous avez di
aussi en venir a admirer les efforts héroiques faithaque instant par la personne dont

VOUS prenez soin, pour vous aider a prendre seifed’

Leon Joffe, un homme qui a pris soin de sa femrtta Bh Afrique du Sud, a décrit ce
respect de maniere éloquente il y a plusieurs and&es un poeme qu’il a intitulé « For
Pitta » [« Pour Pitta »]. Son texte a circulé simtérnet a la fin des années 1990. Voici

la derniére strophe de son poeme :
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« Sache donc ..»

[traduction]

Tu me surprends chaque jour
Avec ton esprit combatif
Tu regardes vers I'avenir et m’entraines avec toi

Tu es toujours belle, malgré les difficultés

Tu as reussi des choses dont les autres n’osene Ipé@sréver
A tes yeux, rien n’est impossible
Tu es mon ange, mon guide

Avec toi, je suis plus grand

Avec toi, mes perpétuelles craintes si lourdesréeps’évanouissent
Elles se dissipent grace a ton rire et a ton caurag
Aujourd’hui constitue un nouveau défi

Je suis si loin de toi, et tout ce que je pewefaiest t'aimer

J'aimerais te donner ma force
Méme si je devais perdre la mienne
Je ne veux jamais avoir honte de toi

Je serai toujours a tes cOtés

Sache donc combien je t'admire
Et ce qui est encore plus important

Combien je t'aime
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