Quelques notes et réflexions personnelies

sur la demence a corps de Lewy, qu

mont aidée o appréhender la maladie ef
qui ont faciie. mon quotidien.
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Cest par hasard que jai pris  connaissance  du
diagnostic pour mon pere.

I venat de faire une fausse route. JYavais appelé les
secours; lls  ne  semblalent pas  considerer  les
symptomes  que  je  décrivais  comme  nécessitant  une
Infervention. Mon pere foussalf beaucoup, son visage
changeatt de couleur, jo voyais quil respirait mal, 1 etaif
ogte.

Je rappelais affernofivement son médecin fratant qui
comprenat la suation, mais qui €fat en consultation, ef
les secours, qui ne voulaient decidement pas infervenir.
Finalement, le medecin a decide dappeler Iui-meme le
Samu et de venr enh urgence, abandonnant ses
patients dons la solle daffente.

I est arrive en méme temps que les secours ef nous
¢tions  vraiment en mode ‘urgence’. Et tandis quis
etalent en frain de prodiguer les premiers soins, en
mettant nofamiment mon pere sous oxygene, jai entendu
le médecin dire ef répeter : Fates tres affention ! |l
est affeint de la maladie a corps de Lewy "
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Je ne comprenais pas. Les secours presents non plus
dalleurs. Le médecin a ordonné de bien nofer ce
diagnostic pour la prise en charge a hopital. Jai appris
plus tard que pour les pafients qui arrivent “agités’ aux
Urgences, avec ceffe molade, le recours o cerfains
médicaments pour calimer leur agifation, sont 1res
dangereux. lls peuvent €fre morfels; d'oi limporfance de
faire un bon diagnostic et de systematiquement le
signaler en cas dadmission o I'ndpital (ce qui implique
aussi den informer les auxilaires de vie et foufe
personne susceptible de devolr communiquer avec les
Se0UrS).

Mon pere a dii éfre hospitalise neuf jours pour querir
linfection pulmonaire resutfant de sa fausse route. Dans
cefte infervalle, jo me suis renseignée sur la maladie et
jai pris contact avec l'association AZMCL, qui vient en
oide aux malades et aux aidants. lls organisaient un
congres a Marselle peu de femps apres. Jy suis aliée.
Jai aussi suivi une formation spécifique pour les aidants.
Avoir le bon diagnostic et pouvoir minformer sur la
maladie, a €6 un fournant pour mol. C'est incroyable ce
que ¢a ma faclife la vie !
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Les pefifs textes qui suivent résufent de ce
cheminement personnel. Ce n'est en aucun cas
exhaustit ef je vais probablement developper le sujet
dans une publication ultérieure. Si vous voulez en
SOVOIr plus, je Vous encourage o vous rapprocher de
lassociation AZMCL, qui offre des ressources de
qualife et qui accompagne les malades et les aidants
de maniere fres responsoble ef compéfente.

Les poinfs que jévoque dans les pages qui suivent
sont les premieres informations qui miont aidée o
comprendre les symptomes souvent deroutants que je
constatais, o appréhnender le quotiden avec plus de
sérénte et a informer les auxiiaires de vie et aufres
Infervenants pour une meileure prise en charge.

Je sais dexpérience que prendre soin dun malade o
corps de Lewy est une épreuve, mais ce sont aussl
des moments precieux pour vous et votre proche; et
Sl Vous comprenez mieux la maladie, ce sera bien
plus facle. Par consequent, jespere que ce que je
porfoge icl, vous sera ufle ef que vous y frouverez

du réconfort,
1905
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Les symptomes de la MCOL

s sont nombreux | Notre medecin de famile nous
dicatt que c'¢tat Iune des maladies les plus difficles a
vivre, fant pour le pafient que pour les aidants.

Mais jai frouvé quavec une bonne formation, un bon
accompagnement a la fois pour le pafient et pour les
aidants (ma mere et moi), plus les aides au quotidien
(auxiiires de vie, médecin, infirmigres, king efc..),
c'etait abordoble.

Jai souvenir davoir €6 fatiguee, mais jamais o bout,
Jjamais malneureuse.

Je dois quand méme pour cela remercier le médecin
qui nous a accompagnes ef qui fat partie de ces
frés rares médecins qui se déplacent encore a
nimporte quelle heure ef qui prennent le femps, pour

frafer au mieux leurs patients,
s
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La raison pour laquelle la MCL n'est pas foujours
diagnostiquée des le debut, c'est quele présente des
symptomes 1res variés, qui sont eux-memes presents
dons dautres affections.

| Les froubles cognitifs peuvent faire penser a
une maladie d'Azineimer ou & une démence
vasculaire.

La mémoire immediate est impactée. La capacite de
raisonnement €galement.

1. Les froubles moteurs peuvent faire
penser o la maladie de Parkinson.

Ef de faif, les pafients peuvent marcher a pefits pas,
trembler, £fre rigides et surtouf.. perdre I€quiibre et
tomber.

Sien plus, lls oublient quils ne doivent pas se lever

sans assistance, cela nécessite une survellonce
acorue.
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3. Les troubles dordre psychique sont €galement
nombrgux.

On peut s'attendre o un €tat dépressif, ainsi qua des
froubles de I'humeur.

Et aussi.. Des troubles du comportement (comme
lagressivite), lapathie, lagitation, les troubles anxieux, la
paronoia, les halucinations (visuelles et audtives), les
delires, le syndrome de Capgras ..

4. Les froubles du sommel paradoxal, le
somnambulisme.

h. Des fluctuations importantes enfre des moments ol
ca va ef le moment dapres, ol on ne reconnait plus
son proche.

I'ne se s'agit pas dune dégradation continue. |l y a
des récuperations femporaires.

Les fluctuations sont une caractéristique de la malodie.



S vous avez regu un diagnostic de Parkinson,
AlzZneimer, démence vasculaire ou trouble bipolaire,
depression efc.. mais que Vous constatez daufres
syptomes dans cefte liste, nhésitez pas o consutfer
un neurologue.

Heureusement, fous les symptomes ne sont pos
presents chez tous les patients.

Et notamment, si certains pafients peuvent devenir
poronoiaques et violents, ce n'est pas du tou
systematique.



La malodie en elle-meme ne se soigne pas, mais on
peut soulager cerfains symptomes.

La souffrance n'est pas aufomatique, méme i
surfouf dans un premier femps, la prise de
conscience de o degradafion peut €fre ditficle o
vivre.

La rapidie de I'€volution est variable.
L'esperance de vie peut aller au-dela des 20 ans.

La souffrance psyohique ef les douleurs physiques
peuvent &fre attenuées - voire supprimées.

Et avec une évolution plufdr lente, four n'arrive pas
eh meme femps et on sadapte progressivement.
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Un_diagnostic compliqué,
qul_prend souvent du femps

La MCL est une maladie neuro-dégentrafive
fréquente, et pourtant fres peu connue - y
compris parmi des soignants.

De ce fait, le dagnostic ne se fat pas

systematiquement ou alors tardivement, apres
un autre diagnostic comme celul de la maladie
d'AlzZneimer ou de Parkinson.

La muffiplicite des symptomes peut orienter
le proficien dans des directions différenfes -
au moins dans un premier temps.

En cas de doute, i vous voyez des
symptomes qui s'ecarfent des symptomes
offendus dun diagnostic donng, nnesitez pas
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La dfficutt a s'occuper dun malade o corps de
Lewy est - enfre oufres choses - due  ce

manque de connaissance de la maladie. %

On est deconcerte face a la mutliplicité des s

symptoimes ou par les variations imporfontes qui
peuvent survenir dune minufe o lautre. |l est
mportant de se former sur le sujef, et de
s'enfourer de soignants qui connaissent bien la
maladie.

Pour moi, ¢ca a four change. Avor le bon
diognostic ef comprendre, pourquol mon pere
faisoit ce quil faisat, m'a aidé .o réagir ou plus
Juste et surtouf, c'est de la fafique en moins, du
sfress en Moins.

Ga ma permis de pouvolr communiquer avec les
equipes soignantes de fagon plus efficace. Ef en
cas durgence médicale, | faut aller vife, donner
les bons renseignements.
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Notamment, avec la MCL, on peut identifier
des troubles dordre psychotique comme des
hallucinafions, mais si on répond o cela par
ladministrafion de neuroleptiques, e pafient
peut en mourtr, car cerfains neurolepfigues
ne sont pas folérés par les malades o
corps de Lewy.

Tres souvent, surfout avec une personne
09, on peut ne pas chercher o
deferminer précisement a quelle ‘démence’
on a a faire.

On peut se confenter de dire "Il perd un
peu la tefe, c'est normal o son dgel’, mais
dans le cos de la MCL, || me semble
important d'avoir le bon diagnostic.
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La depression

Pormi les personnes que nous connaissons fous, Robin
Wiliams est sirement le "malade” e plus connu dont on
peur parler.

Quand 11 a disparu, on a parle de sicide, ef jai
enfendu ceffe sempiternelle rengaine sur ces comiques
qui sont en fait de gronds dépressifs.

Mais avec la MCL, | n'est pas nécessaire davoir un
tempérament depressit pour souffrir de dépression.
Cela fat partie des manifestations les plus fréquentes
de la maladie.
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On voif des personnes qui ont toujours €t
dhumeur egale , devenir soudain apathiques, ne
plus avoir envie de rien, parler de maniere
negative sur fout, pleurer. C'est tres frappant.

I arrive que la maladie soif diagnostiquée comme un
trouble bipolaire, comme ¢a a €t le cas pour Ted
Turner, qui a comimencé a souffrir de froubles de
lnumeur.

Le frouble bipolaire se caractérise por des
variafions importantes enfre des états dits
"manioques’, out lindividu est particulierement
ogressit ou ‘exale” et des &futs depressifs,
pouvant aller usqu'a des passages a l'acte violents
- voire 0 la tentafive de suicide.




Robin Wiliams ne se savair peut-éfre pas atfeint de
la MCL, mais il devait sentir ses facutés le lacher. Ef
c'est bien le drame de cefte maladie. On perd peu o
peu le controle de son corps et de ses fonctions
cognifives.

Le malade peut avorr la sensafion de perdre
progressivement ses Moyens, sans pouvolr exprimer
clairement ce quil ressent, fout en resfont lucide - au
moins une parfie du temps.

Méme sl n'y avat pas de fondement biologique o la
depression, comme Une carence en serofonine,
nimporte qui se refrouvant dans une telle sttuation
peut s'en frouver extrémement abattu.

C'est en cela quun accompagnement bienveilant est
essentiel. Pour l'aidant aussi, Il s'agit de faire des
deulls successifs. |l est difficlle daccepter les
dégradations progressives, méme si dans la MCL, 1 y
a des fluctuations, donc des récupérations temporaires.
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Le role de laidant est daccompagner, mais | peut
aussi se faire accompagner 'l en ressent e besoin.
C'est dalleurs recommandé. La depression qui touche
le malade, peut €galement concerner l'aidant quand la
charge est frop importante ou que la fristesse est
trop présente. Nhésitez pas a vous rapprocher
dune association d'aidants | Il est mporfant de ne pos
rester isolé.

Ces associations sont une ressource précieuse. lls
sovent ¢e que Vous fraversez.

Pour les francophones, nous avons une association
tres dynamique - TAZMCL - qui propose des
congres, des formations, des groupes de paroles ef
aufres aides bienvenues pour les malades et les
aldants.
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Les froubles du sommel de la MCL

Comme vous le savez slirement notre sommel
posse par plusieurs phases.

Durant la phase du sommeil paradoxal, celle qui
contient les réves ef qui joue un role essentiel
dans notre equiore. psychique, les mouvements de
notre corps sont inhibés.

I peut arriver que nous bougions, mais a nature
gtant bien faite, [a plupart de nos mouvements
sont “empechés’, afin de proteger nofre intégrife
physique (et celle de celul ou celle qui dort
gvenfuellement a nos cofés..).

Chez un malade atteint de la MCL, cefte fonction
inhibifrice” ne fonctionne plus, ce qui explique leur
sommel excessivement agité.
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Cela me fait penser au chien Bruno dans le dessin
animé de Walt Disney, Cendrilon. Bruno, qui réve
doftraper le chat Lucifer, est alongé sur le cote ef
on le voit bouger, comme sl courait a foute allure.

Et bien, ¢'est un peu parel. Souf que dans le cas
des malades, lls semblent faire beaucoup de
cauchemars et cela les fait sursauter, crier. lis
peuvent avolr comme des spasmes, devenir
somnambules, avolr des acces violents. lls peuvent
e cogner, se blesser ou tomber.

De faif, ce peur €fre assez froumatisant pour les
aidants qui assistent o a. Ce sont des souvenirs qui
marquent et on se sent impuissants.

Pour ma part, je restais a o0t et sl sagitait frop,
Je i fouchais le bras doucement pour le réveiller
un peu, le ramener en confact avec la realfe et je
Ul rappelais que ce n'éfat quun réve, je le
rassurais ; joftendais qu'l se came ef je le laissais
e rendormir. Je ne sais pos si c'est o bonne
methode, mais ¢a avait lair de fonctionner, méme i
porfois, 1| semblait repartir dans le méme
cauchemar - ef alors je recommencais.




Les froubles du langage

Je ne saurais pas dire si cela vient principolement
des difficufes sur le plan cognitif ou de problemes au
niveau des muscles de la bouche et de leur
coordinafion. Je dirais les deux.

Iy o les bégayements, les blancs, les phrases
incompletes, celles qui ne veulent rien dire aussi. Ef
peu a peu, la parole diparat. Jen parle o parce
qua mes yeux, c'est lune des plus grosses difficutes
dans l'accompagnement. La communication verbale se
perd ef on doir trouver des moyens de confinuer a se
porler oufrement ; mais pour Mo, ne plus enfendre so
Vo @ éf6 un desil en soi

Cela survient graduellement. Au debut, on note des
mots inhabttuels, ou des oublis de mofs. Ef puis il
pouvat commencer une phrase et sarréter, sons se
souvenir du debu

Je nai pas frouvé dorfihophoniste pour le faire
travailer ef mainfenir ses acquis le plus longtemps
possible. Jaurais préfére. Sioon peut, c'est mieux.
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Le syndrome de Capgros

Le syndrome de Copgras fait partie des phénomenes
que on rencontre chez un patient atfeint de la MCL
et ¢a peut €fre assez déstaplisant.

I s'agit dun trouble qui fouche la copacté o identifier
les personnes. Habituellement, nous reconnaissons les
gens physiquement, mais la reconnaissance se fait
aussi 0 un hiveau plus emotionnel.

Avec un syndrome de Capgros, le patient peut vous
reconnattre. physiquement, mais ne plus pouvoir vous
identifier comme &fant sa femme, son mari, sa seur,
son fils etc.. Le pafient peut alors vous prendre
pour "un mauvais sosie” ou un imposteur. Cetfe
perception peur engendrer de lagressivité.

I est important de comprendre cela pour ne pas se
sentir vise personnellement. Ce n'est pas quil ne
vous aime plus = C'est quil ne peur pas vous
reconnditre sur le plan émotionnel.

Pour lui, c'est comme si quelquun d'auire habitait le
meme corps que Vous ef pouvatt ui vouloir du,mal.
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Ect-il/elle lucide?

C'est une question que je me suis souvent posée.
Devant des comporfements qui ne lui “ressemblent
pos, aves Un langage de plus en plus limite et des
propos souvent inconérents, | est naturel de
s'inferroger.

Neanmoins, la MCL n'est pas la wmaladie d'Azheimer.
I faur notamment faire aftention o ce que lon di
devant eux, parce que, s'ls semblent perdre la tefe
por moments, s peuvent rester lucides jusquau bout.
C'est juste quil y a des variations. Parfois, s sont
dans un delire profond et a dautres moments, ils
semblent avolr l'esprit clair,

Quand on pense maladie neuro-evolutive de type
‘Azneimer”, on s'atfend a ce quis ne puissent plus
nous reconnaftre ou bout d'un moment.

Pour ma part, je suis certaine que mon pere ma

reconnue jusqua la fin. Aussi, I a montré des signes
doffachement et daffection jusquou
dernier jour.
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Les aldes 0 domicie

Quand on est aidant, fout faire releve de l'explof.
Avec les malades o corps de Lewy, on a calcule
quun aidant travaile en moyenne b0 heures par
semaine. Pour un conjoint 0gé ou encore en achivite,
c'est difficlement concevable. Por alleurs, avec une
personne dependante, il vaut parfois mieux que ce
soft une personne extérieure qui s'occupe de sa
tollette nofamment.

Foire appel o des professionnels est souvent
essentiel. Je suis en admiration devant ces femmes
(a plupart du temps, ce sont des femmes) qui ne
gognent pas grand-chose, ne beneficient daucune
reconnaissance, se levent 10t pour lever les patients,
se couchent tard pour les coucher avant de
reprendre les fransports, déplacent des personnes
parfois lourdes, font des tiches que beaucoup d'entre
nous frouvent frop ingrates, et pourtant se montrent
bienvellontes, dévouées, rigoureuses, professionnelies.
Un personnel essentiel, mérifant et pourfont invisible.

e =
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Jai &6 oussi déstoblisee face a quelques personnes
obusives, agressives, avee des comportements fres
Inappropriés.

C'est complique avec les auxiiaires de vie parce qul
sagt dun metier en tension ef on n'a pas foujours le
choix. Pour aufant, jo ne suis pas daccord pour
tolerer ce genre de comportement.

C'est dalleurs lune des raisons pour lesquelles jai
prefere garder mon pere a la maison le plus
longfemps possible. Au moins, je pouvais garder un el
sur la fagon dont on s'occupalt de lui. Jai €t
horrifiee o cerfains moments, mais au moins, j'ai pu

- faire remplacer le personnel en question.

En maison de refraite, les personnes dépendanfes ne
peuvent pas se defendre, eles ne peuvent pas
expliquer ce quil se passe. Au moins, a la maison, on
gorde un certain controle.
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| o5 associations
et les groupes de soufien

En prenant connaissance du diagnostic, je me suis
précipitee sur infernet.

Je navais que le nom de la maladie. Aucun médecin
ne nous avair expliqué de quol il s'agissat. EX méme
por la sufte, nous n'avons jomais Vraiment eu
dinformations de la part du corps médical.

Jai frouvé une foute jeune association & Paris,
AIMCL, qui a pour vocation d'accompagner les
malades o corps de Lewy et leurs aidants.
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En tant quaidant, on est souvent isole et avec ceffe
maladie qui réserve bien des surprises. Mieux la
comprendre et lappréhender permet de réduire
considerablement le stress vecu au quotidien.

Pour cela, les associations sont essentielles. D'une
port pour linformation quelles dispensent, mais aussi
pour le support quelles procurent. Les groupes de
porole avec doufres aidants notamment, permettent
dechanger, de trouver des solufions ensemble ef de
rompre lisolement.

I existe différentes associations pour les aidants.
Nhésitez pas a vous rapprocher deles !
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EHPAD - ou pas ?

Jai wmis longtemps o accepter la solufion de IEHPAD.

Les derniers mois de o vie de mon pere, un ¢t
porficulierement chaud, on devait le mettre sous
perfusion la nut pour évifer une déshydratation. Je
ne frouvais pas le personnel médical pour faire cela
0 la maison. Jai fini par accepter lidee de le faire
admettre en EHPAD, afin quil puisse benéficier des
equipements ef du personnel Necessaires.

Ef ¢a s'est bien passe. Malgré les craintes que
Javais, Jy ai frouvé des équipes bienveilantes et
compéfentes.

I s'agissait d'un pefit éfablissement qui ne payait pas
de mine. Une organisation de religieuses profestantes
que Mon pere connaissail pour y avolr faif de
'accompagnement de fin de Vie en fant que benévole.
Iy avait passe du temps et Il avat apprecié.

Les familes y étaient les bienvenues. On faisalf des

activites ensemble, on mangeait ensemble, on pouvait
sorfir dans le jardin ef c'etait pluttt agréable.
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Les premiers jours ont €16 difficles, mais fres vire,
Je lai senti res serein et apoise.

Javais mai-méme beaucoup moins de sfress. A la
maison, je Navais pas dassistance médicale et ¢a me
manguait. Du coup, nous avons choist un EHPAD avec
des médecins sur place et une €quipe médicale
renforcée.

Tous les tablissements nont pas ¢a ef quand on
doit faire venir le médecin fratfant de l'exterieur, |
nest pos forcement libre et c'est complique. Il faur
porfols envoyer le pafient aux urgences et ces
dernieres sont débordées.

Au final, jo ne regrette pas. Quand les residents
sont bien fratés, bien nourris, bien soignes et que e
qul reste a la fomile, ce sont les moments de
détente ensemble, ce n'est pas plus mal - méme i
dans mon cas personnel, ce n'est que quand jai
offeint mes propres limites que jai accepte de lacher
prise et de faire confiance.

C'est dans cet établissement que mon pere s'est
eteint paisiblement dans son sommel, sute o une belle
journge dete. Ce dernier jour, il avat lair fres
heureux. || avait participé o une actvife “karaoke”
puls &fait monte dans sa chambre, avat ding, et
s'etat endormi.
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La MCL est-ele herédtfaire ¢

Non. Méme i certfains genes semblent [
favoriser, la maladie o corps de Lewy n'est
pos nérédaire.

Si votre parent, frere ou soeur est ateint, |
est bien naturel davoir peur, mais il est rare
de voir plusieurs personnes dune meme
famile développer ceffe maladie.
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