Les jeunes et la maladie d'Alzheimer

A propos du 21 septembre, Journée Mondiale Alzheimer.

Martine Dorange, psychosociologue et chercheur a la Fondation Nationale de Gérontologie, a participé a
une étude”* sur les familles confrontées a la maladie d'Alzheimer d'un proche.

Elle répond a quelques questions de I'équipe du Prix Chronos.

Prix Chronos : Les familles parlent-elles de la maladie d'Alzheimer aux jeunes quand un de leur grand-parent ou
arriere-grand-parent en est atteint ?

Martine Dorange : Globalement, la plupart des petits-enfants savent peu de choses de la maladie de leur grand-
parent. Il y a un double jeu qui s'instaure entre parents et enfants. Les parents sont "surprotecteurs” en disant qu'ils
sont trop jeunes pour y étre associés. lls préferent les tenir a I'écart.

PC : Comment réagissent les jeunes ?

MD : Les plus jeunes supportent mal cette surprotection. Elle les empéche de parler et de questionner. Il y a aussi
chez les jeunes un désir de ne pas blesser ou géner un papa par exemple, gu'ils pergoivent, sans lui dire, en
souffrance, parce que son pére est atteint de la maladie d'Alzheimer. Les enfants se taisent pour le protéger lui
aussi. Antoine, un petit-fils, nous a dit : "la parole circule, mais c'est aussi le probléme, elle est un peu vide. Ma
mére craque parfois devant mon frére et moi et c'est dur. Mais ce qui est marrant, c'est ce que ma mére reproche a
ses parents, c'est ce que moi et mon frére, on pourrait lui reprocher plus tard."

PC : Qu'est-ce qui vous a le plus frappé chez les jeunes ?

MD : Evidemment, on ne peut pas généraliser. Certains passent par des étapes qui vont de la révolte au rejet en
fonction de I'évolution de la maladie. D'autres au contraire sont trés proches et s'adaptent a I'évolution de la
personne. Mathieu, un garcon d'une dizaine d'années, m'a dit de son grand-pére : "¢a n'est pas si grave, il est
vivant, c'est cela qui est important, il suffit de I'aider, de le soutenir en essayant de ne pas trop lui faire remarquer
ses erreurs". Thiphaine, une jeune fille de 20 ans, aide beaucoup sa grand-meére et essaie de continuer a
converser avec elle & partir d'une émission de TV ou de choses du quotidien extrémement concrétes.

PC : Finalement, les jeunes sont assez lucides !
MD : C'est vrai, ils sont souvent lucides et positifs et semblent davantage débarrassés de la charge morale et
physique de leurs parents. lls sont dans un rapport affectif plus apaisé, bienveillant et souvent tolérant.

PC : Et les trés petits ?

MD : lls continuent d'aller vers leur grands-parents sans difficulté, mais ils percoivent, semble-t-il, que quelque
chose a changé. Nous avons pu le constater a travers le dessin d'un enfant de 4 ans, Julien, représentant ses
deux arriere-grands-parents. Julien dessine son arriere-grand-mére, assise et un peu "recroquevillée". Il dit : "avec
elle, je ne fais rien parce qu'elle est trop vieille".

PC : Quelles sont les conséquences de ce silence protecteur ?

MD : Silence et non-dits n'engendrent que de la souffrance. Certains petits-enfants peuvent réclamer un répit,
refuser de voir une grand-mére pendant un temps, parce que ¢a leur est insupportable. Il faut aussi savoir
I'entendre et en parler, c'est une situation que nous avons rencontrée. La majorité des jeunes sont demandeurs
d'explications sur la maladie, sur comment va évoluer leur grand-pére ou leur grand-mére. lls s'inquiétent
également pour le grand-parent qui n'est pas malade et sur la réaction de leurs propres parents. Les mots ne
peuvent que les rassurer.

PC : Que suggérez-vous pour rompre ce silence ?

MD : Ce n'est pas simple, chague famille et chague malade sont particuliers. Il faut essayer de parler en famille, se
faire aider si nécessaire. Utiliser des supports qui facilitent la communication est souvent tres utile. Par exemple,
les livres, films peuvent dédramatiser, aider a comprendre, aider a accompagner et a vivre. Ce sont des
médiateurs de parole en famille qui vont aider a admettre qu'une personne atteinte de la maladie d'Alzheimer est
une personne vivante, & sa maniére. Dans les sélections du Prix Chronos, plusieurs albums et romans ont été
consacrés a la maladie d'Alzheimer. Certains ont méme été choisis comme lauréats du Prix par les jeunes

lecteurs. Le théme n'est donc pas tabou pour eux.

*Des mots a dire, des mots a lire, "Gérontologie & société", Fondation Nationale de Gérontologie, en partenariat avec Janssen-Cilag, numéro
spécial, mars 2005 (http://www.fng.fr’/html/etudes_recherche/recherche_science/liste.htm).
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Livres des sélections du Prix Chronos traitant de la maladie d'Alzheimer ou d'une maladie similaire

- La petite rapporteuse de mots / Danielle Simard ; Geneviéve Cété (ill.). - Les 400 coups (album CE1-CE2 / Sélection
2009)

- Grand-Mere Tout Doucement / Adeline Yzac. - Alice Editions (roman 4e-3e / Sélection 2009)

- Le jardinier / Mike Kenny ; Rémi Saillard (ill.) ; Séverine Magois (trad.). - Actes Sud Papiers - CDN Sartrouville
(piece de théatre CM1-CM2 / Sélection 2008)

- Lilinote... / Sandra Costa ; Jean-Michel Zurletti (ill.). - Lirabelle (album Maternelle-CP / Sélection 2007)

- Faut pas pousser Mémé / Jo Hoestlandt ; Frédéric Rébéna (ill.). - Nathan (roman CM1-CM2 / Sélection 2007)

- Ma grand-mere perd la téte / Corinne Dreyfuss. - Thierry Magnier (roman CE1-CE2/ Sélection 2006)

- Dans la vie de Juan / Céline Monsarrat. - Art et Comédie (roman 4e-3e / Sélection 2006)

- Tutenvas/ Magali Thuillier. - L'ldée Bleue (roman Lycéens, 20 ans et + / Sélection 2006)

- Latéte a l'envers / Didier Dufresne ; Robert Scouvart (ill.). - Mango Jeunesse (roman CE1-CE2/ Sélection 2005)
- Lareine nue/ Anne Bragance. - Actes Sud (roman Lycéens, 20 ans et + / Sélection 2005)

- Miée/ Xavier-Laurent Petit. - I'école des loisirs (roman 6e-5e / Sélection 2003)

- Des phrases courtes, ma chérie / Pierrette Fleutiaux. - Actes Sud (roman Lycéens, 20 ans et + / Sélection 2003)

- Le dimanche noyé de grand-péere / Geneviéve Laurencin ; Pef (ill.). - Gallimard Jeunesse (album CE1-CE2/
Sélection 2001)

- La maison de mon grand-pére / Jo Hoestlandt ; Henri Fellner (lIl.). - Bayard (roman CE1-CE2 / Sélection 2001)
- Adieu, vieux lézard !/ Agathe Genois ; Leanne Franson (lll.). - Dominique et Cie (roman CM1-CM2 / Sélection 2000)
- Momo, petit prince des Bleuets / Yaél Hassan ; Joélle Boucher (lll.). - Syros (roman 6e-5e / Sélection 2000)

- Un petit boulot du mercredi/ Peggy Dymond Leavey ; Pascal (lll.). - Actes Sud Jeunesse (roman 6e-5e / Sélection
2000)

- Mamie Mémoire / Hervé Jaouen. - Gallimard (roman 4e-3e / Sélection 2000)
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