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RESUME

Avec le prolongement de I’espérance de vie, la prévalence de diverses maladies intercurrentes devient de
plus en plus importante. Les troubles mnésiques liés a la Maladie d’Alzheimer et la fagon dont les personnes
touchées les décrivent elles-mémes lors de leur rendez-vous chez le neurologue semble un outil important
pour le diagnostic et également pour I’évaluation de la qualité de vie de personnes touchées par cette mala-
die neurodégénérative. Lauto-description des troubles de 'oubli et sa comparaison avec I’évaluation réelle
de I’état du chaque patient donne une excellente possibilité au médecin d’évaluer pertinemment le niveau
du déficit cognitif et de proposer un traitement correct.
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ABSTRACT

Aslife expectancy increases, evidence of various intercurrent diseases is becoming increasingly important.
The memory problems associated with Alzheimer’s disease and how sufferers describe them during their
appointment with the neurologist appear to be an important tool for diagnosis and for assessing the quality
of life of people affected by this neurodegenerative disease. The auto-description of forgetfulness disorders
and its comparison with the actual assessment of each patient provides an excellent opportunity for the
doctor to assess the level of cognitive deficit accurately and give the possibility for selecting the correct
treatment.

KEYWORDS
Alzheimer’s disease; memory; forgetting; memory complaints

RECU 2023-01-10 ; ACCEPTE 2024-02-06

137



KrisTYNA VITKOVA

Lauto-description des troubles de I'oubli par les personnes atteintes de la Maladie d’Alzheimer : une étude ...

La constitution de la mémoire consiste en 3 étapes qui respectent, selon la conception tradi-
tionnellement admise, l'ordre suivant : I'encodage, le stockage et la récupération. D habitude, la
mémoire n’est pas testée, tant qu'elle n’est pas détériorée et ne menace pas la vie quotidienne ni
lautonomie ou la sécurité de la personne atteinte et de sa famille. Avec I’age, divers troubles de
ce processus peuvent apparaitre avec une intensité de plus en plus alarmante.! Lenvie de partager
I'essence de ces symptomes est trés individuelle et dépend énormément du caractére du sujet, du
niveau de confiance qu’il a envers ses proches ou envers son médecin et varie aussi selon ses capa-
cités de communication. Dans cet article, nous allons nous concentrer sur les troubles mnésiques
liés a la Maladie d’Alzheimer et plus concrétement sur la facon dont les personnes touchées les
décrivent-elles mémes pendant leur rendez-vous chez le neurologue. Des données qualitatives,
dont les extraits authentiques de dialogues entre le médecin et les malades, serviront d’appui a
nos propos. La question principale est celle de la description des troubles de I'oubli par les per-
sonnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et sa comparaison avec I’évaluation générale réelle
de I’état de chaque personne malade. Cela permettra de juger de la capacité, des tendances des
personnes malades & évaluer correctement leur déficit cognitif malgré la maladie.

Laltération de la capacité mnésique, puis les difficultés d’exécution de tiches de la vie quo-
tidienne représentent les premiers signes visibles de la maladie d’Alzheimer. Des attitudes trés
différentes sont alors adoptées par les personnes touchées et leur entourage. Certains préferent
cacher leurs troubles, certains décident d’en parler. Les énoncés signalant le mécontentement
a propos de la fiabilité actuelle de leur mémoire par rapport a I’état précédent sont appelés
« plaintes mnésiques ».? Ce type de plainte est commun pour toutes les classes d’4ges, mais
pour les individus plus 4gés, il peut signifier un certain degré d’anxiété ou dépression, telle que
la présence d’'une maladie neurodégénérative, notamment la maladie d’Alzheimer. Le manque
d’études scientifiques et le niveau insuffisant de connaissances sur les plaintes mnésiques
rendent leur exploitation optimale pour le diagnostic délicate. Malgré leur potentiel pour un
diagnostic précoce’®, les médecins se contentent d’utiliser des moyens ordinaires pour le dia-
gnostic.* Labsence d’études scientifiques consacrées au lien entre les plaintes mnésiques et les
biomarqueurs typiques de la maladie d’Alzheimer, les résultats aux tests cognitifs et le vrai état
des malades, est patente.

Le fait de s’apercevoir d’une dégradation de fonctions cognitives sur soi-méme ne donne
pas automatiquement l'envie de le partager avec entourage. Certaines plaintes restent alors inex-
primées et sont seulement ressenties par les malades ou par leur entourage, certaines ne sont

I

1 1l est difficile de quantifier accroissement de cette maladie dans les derniéres décennies (il est estimé que le
nombre de personnes touchées double presque tous les 20 ans), le neuropsychiatre Boris Cyrulnik l'explique par
le prolongement massif de 'espérance de vie : « La maladie d’Alzheimer a probablement toujours existé, mais elle
n’avait pas le temps de se manifester, ou pas tres longtemps, ou sur une toute petite partie de la population. » Il
est donc possible que nous affrontions une telle multiplication de cas a cause d’une population vieillissante et des
procédés de diagnostic plus sensibles.

2 Subjective Memory Complaints (SMC) en anglais.

3 Puisquiaucun traitement efficace contre la maladie d’Alzheimer n’existe a I’heure actuelle, en attendant, le
diagnostic précoce aide a limiter le développement de la maladie et @ améliorer considérablement la qualité de vie
de personnes atteintes.

4 Plus concrétement : 'anamnése, la passation des critéres des grilles de démence (des échelles comme DSM-1V),
des tests cognitifs (comme MMSE, MoCA, ACE-R), I'examen neuropsychologique, I’examen en laboratoire, la
ponction lombaire, la tomographie ou 'IRM ; I'autopsie chez le sujet décédé.
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exprimées quapreés une confrontation (par exemple un mauvais résultat a un test cognitif ou
une situation exacerbée). Pour une évaluation pertinente de la plainte mnésique, il est crucial de
prendre conscience du caractere de la personne respective, surtout de son caracteére avant I’appa-
rition de troubles mnésiques. Les maladies neurodégénératives, méme la maladie d’Alzheimer,
peuvent modifier les traits et les qualités personnelles, autant que leur perception et la facon dont
ils sexpriment. Pour que le médecin puisse évaluer la gravité de symptémes, il est avantageux
qu’une personne proche soit présente pour spécifier objectivement la détérioration cognitive,
bien que le résultat puisse en étre influencé.’

Nous allons présenter comme exemple une partie de notre étude empirique® qui porte sur la
description du déclin mnésique des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer. Notre échan-
tillon comporte 34 femmes et 16 hommes (50 personnes)’. A cette échelle modeste, ces chiftres
confirment 'observation scientifique selon laquelle la maladie d’Alzheimer touche deux fois plus
souvent les femmes que les hommes. La majorité des patients, 80 %, était accompagnée par une
(72 %) ou deux (8 %) personnes proches, les 20 % restants (10 personnes) sont venues toutes
seules.

Les dialogues ont été d’abord enregistrés et ensuite transcrits et traduits en frangais. Les
patients sont a différents stades de la maladie d’Alzheimer. Le neurologue interviewe le patient
avant tout d’une maniére générale (comment allez-vous ?, comment vous sentez-vous ?), puis le
dialogue s'oriente vers l'oubli et d’autres manifestations de la maladie d’Alzheimer dans la vie
quotidienne. Le médecin essaie d’obtenir une connaissance générale sur I’état du patient - y
compris ses loisirs, son comportement, ses troubles, son humeur etc. Ces informations aident le
médecin a déterminer correctement le diagnostic et a fixer une médication adéquate. La com-
paraison de I’énoncé du malade avec le témoignage d’une personne proche permet d’évaluer
objectivement le traitement suivant et en cas de besoin suggérer une aide sociale en adéquation
avec la vraie situation.

Dans les grilles suivantes, nous présentons I’échelle de réponses évaluant oubli.? Les en-
registrements ont été effectués sous une forme anonymisée, ainsi au lieu du nom, seulement le
numéro d’enregistrement est donné. Ensuite le sexe, I’énoncé et sa traduction et puis l'autoéva-
luation de la personne elle-méme (1 = bon état, autonomie et autarcie conservées, 0 = état moyen,
besoin d’aide, -1 = état grave, besoin d’une surveillance) et I’évaluation objective d’apres son état.
Pour une meilleure orientation, les couleurs sont utilisés. Les grilles sont divisées selon le niveau
mnésique estimé par les malades.

I

5  Ilaété démontré que dans notre panel, les personnes accompagnantes parlaient plus que les personnes touchées et
dans certains cas, patients et accompagnants se sont contredits.

6  Létude consistait en analyse linguistique de dialogues entre le médecin spécialiste (neurologue) et les personnes
ayant la maladie d’Alzheimer. Durée de ’étude : 12 mois. Lieu : Hopital Sainte-Anne et Centre International
de Recherche Clinique (ICRC) Brno, République tchéque. Le consentement avec la publication des acquis a été
attribué le 24 mai 2021. Les dialogues ont été menés en langue tchéque et ensuite traduits en frangais.

7 Certains dialogues ne sont pas mentionnés dans les grilles, soit parce que la question n’a pas été posée, soit parce
que la personne était dans un état ne le permettant pas et ne répondait plus.

8  Ilsagit d’un extrait d’une étude plus large.
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Nr.  sexe en tcheque en frangais autoéval  éval
006 M  Noto to to je trochu problém. C’est un peu le probléme. 1 -1
Rekl bych skoro nic, ale myslim  Je dirais que presque rien, mais
si, ze v téch chybdch su v pods-  je pense que pour ces erreurs,
taté nulovej, ne néjak dobfe, ze  j’en fais presque pas, (???d’ac-
bych se (222 DohodI???) dobte... cord ???) enfin... jai 'impression
mam pocit, Ze jsem relativné d’étre relativement bon.
dobre;j.
0024 M  Néco zapomenu a nécosizase  Joublie quelque chose et je me 1 -0,5

vzpomenu, to je dobfe. rappelle d’autres choses au con-

traire, c’est bien.

Grille 1. Malades surestimant leur état

Dans cette premiére grille figurent des extraits de dialogues avec des malades surestimant
leur niveau mnésique. Les deux malades ont montré des troubles cognitifs graves pendant I'exa-
men suivant et ont mentionné des nombreuses complications dans la vie quotidienne a cause de
niveau mnésique détérioré.

Le fait de ne pas juger ses capacités mnésiques comme gravement atteintes peut avoir un lien
soit avec le caractére pré-morbide (les personnes sont plutot positives), soit avec une tendance
de nier les troubles de la mémoire ou avec I’évolution progressive de la maladie qui influence la
perception de la réalité.

En ce qui concerne les expressions utilisées, il faut souligner I’intention de personnes tou-
chées de compenser leurs troubles, comme le fait le patient n. 0024. Il admet certains troubles
(« joublie quelque chose »), mais il contredit tout de suite son aveu par une remarque qu’il « se
rappelle d’autres choses », ce qui, d’apres lui, compense le déclin. Cet énoncé peut signaler un
certain niveau de désintéressement ou une envie de banaliser le déclin cognitif, ce qui peut avoir
diverses raisons et motivations.

Ces cas manifestent 'importance du dépistage des maladies neurodégénératives dont les
symptomes peuvent évoluer et saggraver sans que la personne n'en parle ou n'exprime ses

craintes.
Nr.  sexe en tchéque en franqais autoéval  éval
0096 F No... Ben... 0 -1
0097 F Nejvic se zapomind, mdm, no to Ce que joublie le plus, j’ai, euh, 0 0

vam nemuzu jaksi to charakteri-
zovat, zatim co mam délat, nebo
co nemam délat, to si pamatuju,
ty zakladni véci.

je ne peux pas le caractériser,
pour l'instant, je retiens ce que
je dois ou ce que je ne dois pas
faire, les choses basiques...
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Nr.  sexe en tcheque en frangais éval
0098 M Pamét? (smich) No vite, to je, na La mémoire ? (rire) Ben, vous 0
néjaky véci si vzpomindm hodné savez, C’est, il y a certaines cho-
a na néktery zapomenu tieba za  ses dont je me souviens trés bien,
pul hodinky. et d’autres choses que joublie
dans la demi-heure.
0099 F  No tak... (nervézni smich), to je Ben... (rire nerveux), c’est a peu 0
asi tak stejny. preés pareil.
NemuZu si vzpomenout na Je ne peux pas me souvenir
néjaky slovo, i kdyz jako prost¢ ~ d’un mot donné, et méme si
jako tfeba kdyby mné nékdo quelqu’un me le dit, le nom
fekl, ten stat, tak jsem si nemo-  d’un pays, je ne peux pas m’en
hla vzpomenout, pfitom jako souvenir,
vim, Ze... pourtant je sais, que...
0101 M  Janevim, jak na to odpovédét.  Je ne sais pas comment répon- -1
Ja myslim, ze v néjakych zasad-  dre. Je pense que, pour les sujets
nich vécech ne. importants, non.
0102 F  Jabych fekla, ze tak jak zapomi- Je dirais que, comme les autres 0
naji ostatni lidi, tak aji ja. oublient, joublie aussi.
0103 F  No,jak kdy? Ben, cela dépend ? -1
0107 No zapomindm prosté vdoma-  Eh bien, joublie tout & la mai- 1
cim prostredi Gplné vechno. son. Mais quand je fais les mots
Ale zase kdyz lustim ktizovku,  croisés, je me souviens de tout,
tak si zase v§echno pamatuju et je ne sais pas comment cest
anevim, jak je to mozny. possible.
0108 F  Tiebakdyznéco délam, tak pro  Par exemple, lorsque je fais 1
néco jdu a nevim pro co. Musim quelque chose, je me lance et
se vratit. je ne sais pas pourquoi. Je dois
revenir.
0121 M Jabych ekl Ze to je... furt stejné Je dirais que Cest... que je suis 1
blbej, ze su. To, co bylo, to uz toujours aussi stupide. Ce qu’il
neni, to uz se nevrati, tady jsou  y avait, cela n’existe plus, les an-
leta. Osmdesat Sest. nées passent. Quatre-vingt-six.
0122 M Konkrétni, Ze ¢lovék na néco Concrétement, on répond quel- 1

odpovida tak jako bezmy$lenko-
vité, hlavné doma, kdyz se jde
nakupovat, tak v§echno vim,
v$echno zndm, no a bez liste¢ku
tikdm co zase dnes zapomenu.
Ale to je spis tady v takovymdle
tom...

que chose sans réfléchir, surtout
a la maison, quand il s’agit de
courses, alors je sais tout, je

sais tout, et sans note je dis ce
que j’oublie aujourd’hui encore.
Mais c’est plutot comme ici dans
ce genre de chose...
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Nr.  sexe en tcheque en francais autoéval  éval

0123 F  No... No, nékdy zapomindm, Euh... ben, parfois joublie, oui. 0
no.

0127 F  Uzted sutakovd, Ze tady tak Déja je me sens comme, j’ai mal 0 0,5
nahoru mé boli hlava, tak od a la téte, depuis le front jusquen
¢ela nahoru, mam takovyjako  haut, j’ai une sorte de vertige,
motaci, ale tlak to asi neni, mais je ne pense pas que ce soit
protoZe kdyz jdu k obvodni pani la pression, parce que quand
doktorce, tak mam tlak v pofa-  je vais chez le généraliste, ma
dku. ... pression est bonne. ...

Tak prosté aji jo, aji si to dost Ben en fait oui, je me souviens
pamatuju, nékdy sice dcefi de beaucoup de choses, méme
tvrdim, Ze mi to nefikalaa ona  si parfois je dis a ma fille qu’elle
tvrdi, ze jo. ne m’a pas dit quelque chose,
pourtant elle dit que oui.

0129 F  Myslim, Ze to neni néjaky, ... Je ne pense pas que ce soit un, 0
tak zapomenu néco, zapomenu, euh... alors joublie quelque cho-
ale...no nevim. Co mysli§ ty? se, je vais oublier quelque chose,

mais... je ne sais pas. Qu'est-ce
que tu en penses, toi ?

0131 F  Jako hlavni problém je fakt to Le probléme principal est de 0
hledani véci a pak to vyjadfo-  trouver des choses et puis de
vani, nékdy mi jako vypadnou  sexprimer, parfois jai 'impres-
slovicka. sion que les mots me sortent de

la téte.

008 M Jabych fekl, Ze porad stejné. Je dirais que C’est toujours pa- 0 0
Néco se pamatuje vic, néco min. reil. Certaines choses reviennent

mieux, d’autres moins bien.

009 F No, tak pamét obcas vynechavd, Ben, la mémoire parfois est 0
ale nemuizu si stéZovat. Myslim  bloquée, mais je ne peux pas me
si, Ze bych na tom mohla byt plaindre. Je pense qu’a mon age
i hut ve svém véku. cela pourrait étre encore pire.

0010 M No tak myslim si, Ze se to néjak  Je ne pense pas que les choses 0
moc nezménilo od doby, co jsem aient beaucoup changé depuis
tady byl, to bylo myslim pred que je suis venu ici, je pense que
rokem. cétaitily aun an.

0016 M No tak nékdy zapomenu, to je Eh bien, parfois joublie, C’est 0
jasny. certain.

0021 F  Zapominani... to myslim si, Ze ~ Loubli... je pense que peut-étre 0
tak mozna taky nékdy zapome-  de temps en temps joublie aussi,
nu, ale malo. mais peu.

0023 F Ne. Nevim. Non. Je ne sais pas. 0 0,5
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Nr.  sexe en tcheque en frangais autoéval  éval

0028 F  Myslim si, Ze se to ani nezlep$i- Je pense que cela ne s’est ni amé- 0 1
lo, ani nezhorsilo, spi§ je to lepsi. lioré ni aggravé.

0030 M  No kratkodoba pamét se mi La mémoire a court-terme se 0 1
ztraci. ... perd... Euh, il y a des choses,
No, jsou véci, ktery vim, que je sais, je les vois mais je
predstavim si, ale neumim je n’arrive pas a les nommer.
pojmenovat.

Grille 2. Malades évaluant leur état moyennement

* En frangais il serait plus naturel de dire « je perds la mémoire a court-terme » mais nous voulons souligner que la
personne utilise comme le sujet de la phrase « la mémoire ».

La deuxieme grille concentre les énoncés de personnes considérant leur état comme moyen,
ils admettent certains problemes mnésiques et en s’y rapportant pour évoquer leurs limitations
dans la vie quotidienne.

15 personnes ont évalué leur état meilleur ou égal aux évaluations objectives. Les phrases
couramment utilisées servaient a contrebalancer le déficit cognitif par des capacités mnésiques
qui resteraient conservées : par exemple « il y a certaines choses dont je me souviens trés bien,
et d’autres choses que joublie dans la demi-heure » ou « Eh bien, joublie tout a la maison. Mais
quand je fais les mots croisés, je me souviens de tout, et je ne sais pas comment c’est possible ».
Parfois les patients mentionnaient I’age comme un facteur légitimant 'oubli : « Ben, la mémoire
parfois est bloquée, mais je ne peux pas me plaindre. Je pense qu’a mon 4ge cela pourrait étre
encore pire. » ou « Je dirais que cest... que je suis toujours aussi stupide. Ce qu’il y avait, cela
n’existe plus, les années passent. Quatre-vingt-six. »

8 personnes ont jugé leur capacité mnésique pire que 1’évaluation objective. Cela peut étre
lié au caractére pré-morbide, la personne peut étre trés critique envers soi-méme ou peut-étre
inquiétée a propos de son pronostic et préfére confier ses préoccupations au médecin.

Le vocabulaire utilisé est remarquable aussi. Certaines personnes utilisent la premiére per-
sonne du singulier (« je ») tandis que les autres n’hésitent pas a utiliser des structures imperson-
nelles pour identifier la source de leurs troubles (« Certaines choses reviennent mieux, d’autres
moins bien. », «la mémoire parfois est bloquée »). Cette facon de s’exprimer est bien siir naturelle,
mais elle ne doit pas dépasser une certaine mesure, dans le cas contraire elle pourrait signaler
une sorte de déresponsabilisation du déficit cognitif, pouvant mener jusqu’a la culpabilisation
de entourage : il est courant d’entendre des personnes malades accuser leurs proches de cacher
expres certains objets, etc.
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Nr. sexe en tchéque en francais

0100 M No tak, jsou tam momenty... Ben, il y a des moments otl...

No ja musim hodné vymyslet.  Eubh, je dois beaucoup inventer.

0119 F  Strasny. Terrible.

0125 F  Zemdm pocit, Ze ted posledni ~ J’ai I'impression que ces derniers
dobou takova ta kratkodoba temps, la mémoire a court
pamét, jako Ze si vzpomenete terme, comme quand vous vous
v kuchyni, ze néco chcu a dojdu  souvenez dans la cuisine que je
na chodbu a vlastné nevim, co  voulais quelque chose et, dans le
jsem chtéla, protoze mezitim couloir, je ne savais pas vraiment
se tfeba podivam vpravo nebo  ce que je voulais, parce qu'en-
vlevo a je potfeba tam pfendat  tre-temps, je regarde a droite ou
néco nebo udélat a pak teda za-  a gauche et je dois déplacer quel-
pomenu, co jsem vlastné chtéla. que chose ou faire quelque chose
TakZe musim zpatky, vzpomenu et alors joublie ce que je voulais,
si, no ale... jde mné to ob¢asna en fait. Je dois donc revenir en
nervy. No a kdyz se mné to stane arriére, je me souviens, mais...
dvakrat, tak uz mé to rozhodi cela m’énerve parfois. Et si je le
tak, zZe teda... fais deux fois, cela me déroute

tellement que...

0126 F  Panidoktorko, ptala jste semé  Docteur, vous m’avez posé la
minule, jestli mam ztrdtu pamé- question la derniére fois con-
ti. Rekla jsem vam, 7e ne, aleuz  cernant la perte de mémoire. Et
muizu Fict, Ze ano. Musim se jit  je vous avais dit que non, mais
podivat, jestli mam zamdeny maintenant je peux dire oui. I
dvefte, a to jdu tfeba dvakrat. me faut aller voir si j’avais fermé
Jo... nevzpomenu si, jestli jsem  la porte & clé ou pas, et j’y vais
je zamkla, nebo ne. Anebo syn ~ méme deux fois. Euh, je ne me
mél narozeniny véera, tak jsem  souviens pas, si javais fermé la
mu dala darek, a dneska jsem porte a clé ou pas. Ou bien hier
nevédéla, jestli jsem mu pidla,  c’était Panniversaire de mon fils,
nebo ne. Tak mu rdno voldm donc je lui avais offert un cadeau
aon fika, vidyt jsi mné piélal et aujourd’hui je ne savais plus

si je le lui avais souhaité ou pas.

Donc je 'appelle et il me dit

«mais tu me l’as déja souhaité !»
0128 F No, to jesté, to je ¢im dal horsi se Eh bien, encore, c’est de pire en

mné zd4, to zapominani. ..

pire, il me semble, la mémoire...
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Nr. sexe en tchéque en francais

007 F  No, pani doktorko, je pro- Eh bien, docteur, il y a un pro-
blém, to se mi tfeba stalo ted bléme, par exemple, cela m’est
v nedéli, upekla jsem, to jesté arrivé ce dimanche, j’ai fait de la
upecu a uvatim, ale upekla jsem patisserie, je cuisine encore et je
améla jsem asi tfi druhy, méla  cuisine, mais j’ai cuisiné et j’en
jsem narozeniny a udélala jsem  ai fait environ trois types, ¢’était
buchtu, kterou jsem chtéla dat ~ mon anniversaire et j’ai fait un
synovi, dala jsem to do trouby,  géteau que je voulais donner a
protoze uz jsem neméla jinde mon fils, j’ai mis le gateau au
misto, ale jé jsem to nagla az ted four, parce que je n’avais plus
za tyden. Tak to se mi stalo teda  de place ailleurs, mais je ne I'ai
poprvé toto, ale pani doktorko,  trouvé que maintenant, aprés
Ze nevim, co si kam polozim, to  une semaine. C’est la premiére
se mi ted stava Casto. fois que cela m’arrive, mais

docteur, ne pas savoir ou j’ai
mis quelque chose, cela arrive
souvent maintenant.

0013 F  Mné to Gplné vypadlo z paméti, Cela m’est complétement sorti
prosté... (vySetfeni) de la mémoire (examen).

0015 F  Nnno, ... tak... s tim zapomi- Ben... eh bien... Cest un peu plus
nanim uz je to tro$icku hor$i. J4 mauvais pour les oublis. Je peux
si vzpomenu tteba, ale za del$i ~ me souvenir, mais ¢a me prend
dobu, no trva mné to chvilku. du temps.

0018 M  Spatné, aspoi si to myslim. Mal, du moins C’est ce que je

pense.

0019 M  Ja zapominam dost. Jako jo, Joublie beaucoup. Euh, oui, sur-
hlavné, kdyz mi partnerka néco  tout quand ma compagne me dit
fekne a ja si to nemdzu zapama- quelque chose et que je ne peux
tovat. pas le retenir.

0022 M  No tak zhor$ovala... zmyho po- Eh, ¢a s’est aggravé... De mon
hledu je pravda, Ze néco si chci ~ point de vue il est vrai que je
najit a ted chvili pfemyslim... veux retrouver quelque chose si

je réfléchis un moment...

0026 F  No protoZe si nic nepamatuju, to Ben parce que je ne me souviens

meé $tve.

de rien, cela me ronge.

Grille 3. Malades sous-estimant leur niveau

La grille 3 apporte une constatation paradoxale. Tandis que certaines personnes étaient bien
conscientes de leurs troubles liés a la mémoire et les admettaient ouvertement, 5 personnes ont
décrit leur niveau cognitif bien pire qu’il n’était réellement. Leur autonomie était conservée, les
tests cognitifs ne posaient pas un grave probléme pour eux et les personnes proches n'ont pas non
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plus mentionné de complications pertinentes la vie quotidienne. (« J'oublie beaucoup. » ou « Mal,
du moins cCest ce que je pense. »). Il s’agit d'un message alarmant et prouvant que, malgré I'im-
portance de la plainte mnésique, elle ne peut pas servir comme seul indicateur de I’état cognitif
de la personne. Les plaintes mnésiques doivent étre prises au sérieux quand elles sont exprimées
au médecin, mais leur évaluation doit toujours étre prise dans le contexte symptomatique plus
global. Parmi les attributs aidant la remémorisations, les patients ont mentionné le délai néces-
saire («je veux retrouver quelque chose si je réfléchis un moment... » ; « Je peux me souvenir, mais
¢a me prend du temps. ») ou la revérification d’accomplissement d’une tiche : consignons par
exemple « Il me faut aller voir si javais fermé la porte a clé ou pas, et j’y vais méme deux fois. » ou
« je ne savais pas vraiment ce que je voulais, parce quentre-temps, je regarde a droite ou a gauche
et je dois déplacer quelque chose ou faire quelque chose et alors joublie ce que je voulais, en fait.
Je dois donc revenir en arriére, je me souviens, mais... ».

Ces personnes ont également formulé une certaine forme d’angoisse ou de mécontentement
(« cela me ronge » ou « cela m’énerve parfois... cela me déroute tellement que... »). Le niveau de
tension doit étre surveillé par le médecin et, en cas de besoin, des techniques d’aide psycholo-
gique’ ou des médicaments adéquats' sont indiqués.

Les données mentionnées ci-dessus font preuve d’une grande diversité en ce qui concerne
la description des troubles mnésiques. En comparant les énoncés (auto-évaluation) avec I’éva-
luation générale, nous pouvons constater que presque un tiers des personnes (27, 7 %, 10 sujets)
a évalué son oubli plus ou moins correctement. Le méme nombre de personnes a surestimé ses
capacités mnésiques par rapport a la réalité. 16 personnes (44, 32 % de notre échantillon) pensent
que leur niveau d’oubli est pire qu’il ne 'est vraiment. Cela peut étre lié a 'accroissement de I’an-
goisse et des états dépressifs chez les sujets atteints de la maladie d’Alzheimer.

Dix personnes (soit les patients 019, 007, 0131, 0127, 0126, 0125, 0122, 108, 107, 099) ont, en ré-
ponse a une simple question concernant l'oubli, donné spontanément un exemple concret de leur
vie quotidienne. Neuf d’entre eux ont supposé que leur niveau d‘oubli était plus grave que ce qu’il
ne I’était vraiment d’aprés la description générale, le résultat au test cognitif et par rapport a 'avis
de leurs personnes proches s’ils étaient accompagnés. D’aprés nos données, il existe alors un lien
entre envie de partager des troubles mnésiques et leur impact sur autarcie. Plus I’état de la per-
sonne est grave (oublis, autarcie menacée, besoin de surveillance), moins la personne en parle.

Conclusion

La plainte mnésique est un sujet qui mérite ’'attention de la communauté scientifique pour son
importance non seulement pour le diagnostic précoce d’une maladie neurodégénérative, mais
aussi pour une meilleure connaissance de son incidence. Bien qu’il puisse sembler que la plainte
face a une mémoire altérée est plus ou moins normale a tout age, puisque I'oubli est une partie
intégrante, naturelle et parfois méme bénéfique des capacités mnésiques, cette hypothése n’a pas

I

9  Notamment que 'art thérapie, musico thérapie, danse, yoga, etc. Les effets pour le bien-étre du patient ont été
prouvés par plusieurs études.

10 Lindication doit étre effectuée soigneusement parce que certains médicaments peuvent aggraver les problemes de
comportement et également causer d’autres troubles comme agitation ou détresse respiratoire.
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de base scientifique. Les données acquises sur notre cohorte de personnes touchées par la mala-
die d’Alzheimer ont démontré le lien entre l'expression de la plainte et le stade de la maladie : leur
croissance est un signe pertinent du déficit cognitif initié. Les plaintes mnésiques peuvent alors
servir comme un index de présence possible d’'une maladie neurodégénérative avant la perte
de l'autonomie de la personne touchée. Le fait d’exprimer une plainte mnésique doit alors étre
pris au sérieux, d’autant plus chez un sujet agé avec des facteurs de risque de maladie neurodé-
générative. La sous-estimation de la plainte mnésique du patient peut entrainer des conséquen-
ces importantes — et pas seulement pour la personne atteinte, mais aussi pour toute la société.
Imaginons des conducteurs souffrant de démence qui mettent en danger les autres usagers de la
circulation ou un médecin ayant la maladie d’Alzheimer qui effectue toujours son travail, alors
que son jugement est impacté par sa maladie.

La responsabilité que les médecins généralistes ont par rapport a l'ensemble de la société
est incontestable. Ceux-ci doivent étre formés a réagir a la plainte exprimée, leur attitude se
doit d’étre bienveillante pour que la personne touchée puisse se confier sans peur d’étre jugée
ou ridiculisée. Le médecin devrait en théorie étre capable de reconnaitre I’existence d’un pic de
la plainte qui, une fois passé, fait que la personne se plaint moins de sa mémoire altérée, parce
quelle n’en est plus consciente. Et au contraire, comme il a été démontré ci-dessus, les personnes
dont la lucidité est encore bien conservée, ont parfois tendance a surestimer leurs troubles.
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