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Recommandations a destination des aidants familiaux pour la prise en charge
au quotidien d’un patient atteint de dégénérescence fronto-temporale

Cette fiche a été élaborée par le réseau Centre de Référence et Centres de Compétence
Démences Rares ou Précoces, ainsi que l'association France-DFT. Elle est destinée a
renseigner et apporter des recommandations aux aidants familiaux des patients atteints de
DFT.

Les Dégénérescences Fronto-Temporales (DFT) également appelées démence fronto-temporale
(anciennement appelée maladie de Pick). Ce sont des maladies qui se manifestent par des troubles
comportementaux et du langage. Les conduites sociales et le controle émotionnel sont altérés.

Les troubles liés aux dégénérescences fronto-temporale vont mettre la personne en difficulté, et
progressivement dans I'impossibilité de se prendre en charge pour un certain nombre des actes de la
vie quotidienne. Avant de lire les quelques conseils pratiques que nous vous proposons, il est
important de considérer que le parcours de chaque personne malade est différent. Le caractére
évolutif de la maladie oblige a réorganiser son aide. Ni trop t6t, quand la personne est encore
capable, méme si cela est imparfait, ni trop tard, quand elle ne peut plus s’adapter aux nouvelles
propositions qui lui sont faites.

Pour plus d’informations sur la maladie, vous pouvez consulter le site web du Centre de Référence
Démences Rares ou Précoces : https://cref-demrares.fr/
ou le site de I'association France-DFT : https://www.france-dft.org

m Risques particuliers |

— Troubles du comportement :

Désinhibition comportementale, agressivité, violence physique : risque de comportement agressif a
I’égard des jeunes enfants ou des animaux domestiques.

Risque de prise excessive d’alcool.

— Alimentation, repas :
Tendance a la boulimie et a la consommation excessive d’aliments (souvent sucreries) nécessitant de

surveiller les prises alimentaires et le poids (prise de poids fréquente au début de la maladie) : ne pas
mettre tous les aliments sur la table (portion par portion).

A un stade plus évolué il existe un risque de dénutrition (surveiller la courbe de poids) et de
déshydratation (en période de forte chaleur pensez a hydrater régulierement le patient qui ne se
plaint pas spontanément de la chaleur ni de la soif).

Au stade évolué de la maladie, risque de troubles de la déglutition pouvant entrainer des fausses
routes et un risque de pneumopathie d’inhalation. Quand ces troubles surviennent, il faut en parler a
votre médecin qui pourra recommander l'utilisation d’eau gélifiée et une alimentation mixée.

Livre : la gastronomie adaptée aux troubles de la déglutition : 80 recettes hachées, mixées, édition
Solal.
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Prendre garde au risque d’ingestion de produits ou objets non comestibles qu’il ne faut donc pas

laisser a portée : les baies, les produits ménagers, médicaments... (nécessité de ne pas avoir acces
aux produits toxiques et a la pharmacie du domicile).

— Risques divers :
Risques liés a I'utilisation ou manipulation inappropriée d’ustensiles du quotidien (dangerosité des
couverts, outils de jardinage, bricolage...).

Risques de brulures : les patients ne réagissent pas a la douleur ni a la chaleur de I'eau (douche,
bain), des boissons et ne le signalent donc pas (nécessité de vérifier la température).

Risque de fugue et déambulation : placer les coordonnées d’une personne a appeler dans les poches
du patient, éventuellement utilisation d’un systéeme de repérage par GPS.

Risques de plaies cutanées par stéréotypies gestuelles sur une partie du corps grattée, frottée sans
cesse (visage, main, avant-bras...), la non réaction a la douleur due a une mauvaise position ou a un
vétement mal positionné (la marque d’un bouton pression ouvert...).

Risques de dépenses excessives nécessitant une mise sous protection juridique (sauvegarde de
justice, tutelle) : consulter votre médecin et les services sociaux.

Troubles de posture : risque de chutes, fixer les tapis avec du double-face pour éviter les chutes ou
les retirer.

Risque d’erreur dans les prises médicamenteuses (surdosage ou oubli d’'une prise) nécessitant une
surveillance (pilulier, passage d’une infirmiére si besoin).

m Particularités de la prise en charge médicale pré-hospitaliéere |
— pas de particularité anesthésique
— pas de contre-indication vaccinale

m Conseils des associations aux aidants |
France-DFT : https://www.france-dft.org

France Alzheimer : http://www.francealzheimer.org/ (formations aux aidants)

Contacts au Centre de Référence des Démences Rares

Assistantes sociales :
Isabelle Grillot isabelle.grillot@aphp.fr
Florence Quillien florence.quillien@aphp.fr

contact@cref-demrares.fr
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