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Lya*, touchée par I'aphasie primaire progressive depuis prés de cing ans, et son mari Alfred*. odile Meylan

«J’ai le syndrome des mots
qui ne viennent pas»

Maladies neurodégénératives Pcu connue, I’'aphasie primaire progressive est un trouble du
langage qui complique le quotidien et les interactions sociales. Deux couples témoignent.

Romaric Haddou

Quand elle évoque son trouble
du langage, Lya* dit qu’elle
souffre de «MVP», des «mots qui
ne viennent pas». La formulation
est plus douce que l'intitulé mé-
dical: «<APP» pour «aphasie pri-
maire progressive». Lya souffre
de ce trouble d’origine neurodé-
générative depuis pres de cing
ans et, lorsqu’elle a choisi d’ex-
pliquer ses difficultés a ses pe-
tits-enfants, elle leur a demandé
de trouver un nom moins com-
plexe, un concept qu’ils pour-
raient comprendre facilement.

Passionnée
de mythologie grecque

Mettre des mots sur une idée,
sur un objet, y compris du quo-
tidien, c’est précisément ce que
Lya m’arrive plus toujours a faire.
«Je peux par exemple me re-
trouver en cuisine, a préparer
des carottes, sans savoir com-
ment s’appelle le légume que
j’ai entre les mains. Je vois ce 1é-
gume orange, je sais que je le
connais depuis toujours mais
je suis incapable de retrouver
son nom. Ce sont des mots qui
sortaient naturellement durant
toute ma vie et qui aujourd’hui
ne viennent plus.»

Passionnée de mythologie
grecque, Lya est devenue inca-
pable de citer les noms des per-
sonnages les plus célebres: Pé-
nélope, Ulysse, Polyphéme, Athé-
na... «Je vois le personnage, je
sais quelle est son histoire, quels
sont ses liens avec les autres
mais je ne parviens pas a pro-
noncer son nom», explique-t-
elle. Pour se faire comprendre,
cette habitante de la région lau-
sannoise est contrainte de dé-
crire I'objet ou le personnage
auquel elle pense jusqu’a ce que

son interlocuteur, notamment
son mari Alfred* retrouve le nom
qu’elle cherche.

«Avec ce trouble, les interac-
tions sociales peuvent faire peur
mais j’incite Lya a ne pas évi-
ter les rencontres, indique Al-
fred. Paradoxalement, c’est par-
fois plus difficile pour elle avec
nos proches qu’avec des incon-
nus. En famille, on sent que les
gens s’interrogent, qu’ils tentent
d’évaluer si tout est normal ou
s’il y a des difficultés.»

Lorsqu’elle se rend dans un
commerce, Lya porte une pe-
tite carte manuscrite autour du
cou, sur laquelle ses petits-en-
fants ont expliqué, avec leurs
mots, que leur grand-maman
peine parfois a trouver les siens.
«L'objectif est de susciter la bien-
veillance méme si le plus simple
reste d’envoyer mon mari faire
les achats», sourit-elle.

Trois formes d’aphasie

L’aphasie primaire progressive
apparait généralement autour
de 60 ans. Son incidence se si-
tuerait entre 1,5 et 3 nouveaux
cas par année pour 100’000 per-
sonnes, méme si les spécialistes
pensent qu’elle est sous-estimée.
L’aphasie primaire progressive
peut prendre trois formes: lo-
gopénique (difficulté a trouver
ses mots), sémantique (perte
des concepts) et non fluente
(troubles de larticulation et/
ou difficultés de grammaire).
«Ce syndrome correspond a une
atrophie dansla zone du cerveau
qui gere le langage. En fonction
delalocalisation exacte de cette
atrophie, différents troubles
peuvent apparaitre, explique
Alessa Hausmann, logopédiste
au CHUV. Avec le temps, I’atro-
phie peut s’étendre, c’est pour-
quoi les symptomes ont ten-

dance a se développer.» Natha-
lie* confirme. «Les difficultés
de mon mari Grégoire* sont ap-
parues il y a un an et demi et
C’est vrai que la situation se dé-
grade. Il sait ce qu’il veut dire
mais les mots ne sortent plus ou
ils sortent faux. Heureusement,
nous sommes un vieux couple
donc je devine facilement!»
Pour illustrer les problemes
rencontrés par son mari, Na-
thalie développe: «Il est capable
de rédiger des mails mais il va
par exemple écrire «fourmi» au
lieu de «format». Au quotidien,
il a parfois besoin d’utiliser des
périphrases ou c’est moi qui lui
suggere plusieurs options et il
m’indique laquelle est la bonne.»
Le fait de ne plus pouvoir in-
teragir normalement force Gré-
goire a limiter ses interactions
sociales. «Désormais, il ne voit
plus que des amis trés proches et
notre famille. C’était quelqu'un
de trés drole et son trouble a tout
bouleversé», déplore sa femme.

Logopédie et médicaments

Encore peu connue, I’aphasie
primaire progressive n’est pas
toujours la premiere patholo-
gie a laquelle les neurologues
pensent. «C’est dommage car
une prise en charge précoce per-
met une meilleure qualité de
vien, reléve Alessa Hausmann.
Elle explique que le traite-
ment passe essentiellement par
lalogopédie, d’abord pour main-
tenir les capacités puis pour
compenser leur perte, méme si
certains médicaments peuvent
étre utiles. Il n’est pas question
d’un traitement médicamenteux
spécifique a ’APP mais de médi-
caments ciblant les symptomes
associés (comme l'anxiété et la
dépression) ou la maladie cau-
sale lorsqu’elle est identifiée.

«J’invite toutes les personnes
qui constatent des changements
durables dans leur maniere de
parler a consulter. Cela peut se
manifester au moment de com-
muniquer des besoins au télé-
phone ou lors d’une conversa-
tion au restaurant par exemple.
Les centres de la mémoire sont
particulierement compétents et
attentifs vis-a-vis de I’aphasie
primaire progressive», ajoute la
logopédiste.

Des examens «tres lourds»

Dans le milieu associatif, la ré-
férence nationale en matiére de
soutien est Aphasie Suisse mais
il existe aussi des structures
cantonales (Vaud et Geneve
notamment).

Suivie au CHUYV, Lya a trouvé
les examens «tres lourds». Elle
s’émeut aussi du lien qui est fait
entre I'aphasie primaire progres-
sive et la maladie d’Alzheimer.
«Ca me dérange que les deux
soient associées. Dans mon cas,
il n’y a pas de probleme de mé-
moire ou de difficulté a recon-
naitre mes proches. Vraiment,
ce rapprochement est tres dou-
loureux a entendre.»

Aujourd’hui, I’état de Lya est
stable et elle imagine qu’il le res-
tera. «Je sais qu'une régression
du trouble n’est pas réaliste mais
je suis confiante sur le fait que ¢a
n’évolue plus. Je bute sur certains
mots mais, globalement, j’arrive
encore a m’exprimer et je mene
une vie presque normale. Ce qui
m’inquiete vraiment, c’est de me
retrouver avec mon petit-fils de
19 mois et de ne pas étre capable
de lui enseigner le nom des ob-
jets ou des animaux. Ne pas pou-
voir 'aider dans cet apprentis-
sage, C’est tres angoissant.»

* Prénoms d’emprunt
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