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« La maladie d’Alzheimer est un naufrage lent et inexorable de la personne

humaine. Au cours de cette longue dégradation, le patient perd

progressivement son autonomie, ce qui pose le ditficile probléeme de sa prise en

charge ».

(Rogers FONTAINE, Manuel de psychologie du vieillissement)
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RESUME DE LA RECHERCHE

Objectifs : L'intérét de cette recherche est de mettre en écielda fonction et les bénéfices
biopsychosociaux d’'un dispositif thérapeutique maédicamenteux (combinant des ateliers
de stimulation cognitive et d’activité physique) point de vue des intéressés eux-mémes. ||
s’agit également de s’appuyer sur les résultatsmist pour optimiser le fonctionnement du
dispositif et de le Iégitimer auprés des organisfimesceurs.

Population et méthodes :Cette étude se base sur une approche qualitativeaaers de
douze entretiens semi-directifs réalisés auprépeatsonnes atteintes de troubles cognitifs
légers (MCI) a modérés (MA stade débutant) et ddasnss familiaux. Le logiciel d’analyse
lexicographique ALCESTE a également été utilisésdarbut de complémenter I'analyse du
discours des sujets.

Résultats : Pour la majorité des sujets, les ateliers rempiiss@e fonction de stimulation
davantage sociale que thérapeutique. C’est pauesllle principal apport qu’ils en retirent.
Cette dimension sociale, qui émerge préférentigrdans le discours, est appréhendée dans
sa sphére relationnelle et interactionnelle massiaautour d’'une sociabilisation. Les aidants
n’étant pas inscrits dans le dispositif bénéfic@oh moment de répit sans I'inquiétude de la
surveillance du malade qui est pris en chargengs$ed’'une matinée. Les résultats mettent
également en lumiére une propension, de la partsdgdts atteints de déclin cognitif, a
normaliser le dispositif des ateliers via une misation de son aspect thérapeutique. Il est
également observé une absence de verbalisatioa dealadie d’Alzheimer et de partage
social autour des conséquences et du vécu dectelle-

Conclusion : Les résultats montrent que la participation audieate souleve des enjeux
psychosociaux notamment en termes d'identité iddieile et sociale propre a cette
pathologie. La prise en compte de cette réalitétnperde nous renseigner et de mieux
comprendre la maniére dont les sujets investissesitpproprient ce dispositif thérapeutique

non pharmacologique et de fait, d'optimiser la géale leur prise en charge.

Mots-clés : Dispositif ~ thérapeutique non  médicamenteux, famgti apports
biopsychosociaux, déclin cognitif, aidants famikaumaladie d’Alzheimer, enjeux

psychosociaux, normalisation, interaction socisdejabilisation, répit, prise en charge.
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ABSTRACT

Goal: the interest of this research is to shed somé, lfghm the subjects’ view point, on the
biopsychosocial contributions of a non pharmacaodherapy device(work-groups
combining cognitive stimulation and physical adyyi It also aims at getting the support of
the institutions providing financial help by theitknowledgement of the results obtained.
Sampled population and protocol :this study is based on the a qualitative approaaugh
twelve semi-directive interviews conducted with jeebs suffering with mild cognitive
disorders (MCI) and mild-moderate (early stage Alater's disease) and family caregivers.
We also used the lexicographical analysis softwdr€ESTE with a view of complementing
the review of the subjects responses gatheredgith@interviews

Results: for the majority of analysed subjectajork-groupsfulfil a social rather than
therapeutic stimulation function. In fact this ietprincipal benefit the subjects are drawing
from the work-groups. This social dimension is @h@nded in its relational and interactional
sphere but also by sociability. Family care giweh® don’t take part to work-groups benefit a
moment’s respite relieved from their duty of monitg and surveillance for the duration of
the work-groups for a morning time. The result®abBow, for those of the subjects struck by
decline cognitive condition, an ability to normalithe principle of the work-groups device by
way of minimising its therapeutic aspect. The ressalso show the absence of verbalisation
of the Alzheimer disease, and subjects don’t sHeom a social view point, the consequences
of this disease.

Conclusion: Results show that participating to work-groupsise psychosocial stakes
especially in terms of social and individual idgnfertaining to this pathology. Taking into
consideration this fact able we better understand how the subjects approprlate rton

pharmacologic therapy device, and, as a resultagemno optimise the quality of their care

giving.

Key-words: Non pharmacologic therapy device, function, biop®gocial contributions,
cognitive decline, family caregivers, Alzheimereaiise, psychosocial stakes, normalization,

social interaction, sociability, respite, care giyi
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INTRODUCTION

La maladie d’Alzheimer (MA) occupe aujourd’hui urmace de plus en plus
grandissante au sein de notre société. Ceci eatmma¢nt imputé au vieillissement de la
population dans la mesure ou le risque de dévetoppte pathologie augmente avec
'avancée dans I'age. De plus, le caractére éfatitjravement invalidant de celle-ci rend sa
prise en charge complexe et colteuse tant au niueancier qu’humain mais souléve aussi
des questionnements d’ordre éthique quant a lagrediaccompagner au mieux ce malade
en perte de repéres ainsi que son entourage famAliasi, les répercussions meédicales,
sociales, économiques et humaines de cette patbadogt lourdes et ce d’autant plus gqu'il
n'existe, a ce jour, aucune perspective de guéri€ast notamment cette absence de
traitements pharmacologiques éprouvés pour tri@tetA qui a participé au développent et a
la recrudescence de modalités d’aides non médidales la prise en charge des malades et de
leurs familles. Celles-ci recouvrent des approchéseroclites (orthophonie, exercices
physiques, stimulations mémorielles etc.) avec pambition commune d’une part, de
prévenir, voire de ralentir, 'avancée du déclingmitif et d’autre part, d’optimiser les
conditions d’existence des personnes se situanpeamiers stades d’évolution de la maladie
ainsi que de leurs proches. Ceci étant dit, la neiseplace de ce type d’interventions
représente un codt financier impliquant d’en vérifiefficience. C’est notamment 'une des
raisons pour lesquelles on observe I'émergence dfw@rét grandissant quant a leur
évaluation car de celle-ci dépend leur pérennisafmar le renouvellement des budgets
permettant leur mise en place) mais aussi 'optatios de leur efficacité. C’est précisément
dans ce contexte que s'inscrit ce mémoire de rebker

Ce dernier émane d’'une demande institutionnellesérde la part de Mme Semeria,
responsable d’accompagnement et de M. Monties, rasimsiteur du Fil Rouge Alzheimer.
Cette structure a pour objectif de favoriser lentiah au domicile et la qualité de vie des
malades Alzheimer et de leurs aidants familiauxurPoe faire, différentes actions
d’accompagnement et de répit sont mises en plamet uh dispositif thérapeutique non
médicamenteux, combinant des ateliers de stimulatagnitive et d’activité physique. Ces
derniers sont destinés aux personnes atteinte®dmsl cognitifs Iégers (MCI) a modérés
(MA stade débutant) ainsi qu’aux aidants familiaGkest sur ce dispositif, encore en phase
expérimentale car tout récent, qu’il m'a été dendadd mener une évaluation psychosociale
de type qualitative.

Cette étude a pour visée de rendre compte detdidm et de I'apport biopsychosocial
de ces ateliers et ce, sur la base du discourspeesonnes qui en sont les principales

bénéficiaires.



|. Cadre contextuel de |’ étude

1. Contexte d’émergence de la demande institutionhe

Le Fil Rouge Alzheimer a mis en place un dispbsitiérapeutique non
médicamenteux dit combiné associant des atelierstideulation cognitive et d’activité
physique. Cette idée d’articuler ces deux atebérscrit dans une volonté de permettre aux
malades de faire travailler leurs fonctions cérglsreet motrices mais aussi de pouvoir
bénéficier d’'une activité et de créer des liendaaoc Ce dispositif a €également pour objectif
d’intégrer les aidants familiaux leur permettantbdméficier soit d’'un moment de répit sans
'inquiétude de la surveillance du malade qui g&@ta en charge le temps d’'une matinée, soit
d’un temps ou il leur est possible de partager éecproche malade un moment d’échange,
de convivialité, une activité a deux qui souvenpsed dd a la maladie.

Cette demande du Fil Rouge Alzheimer d’évaluedispositif d'accompagnement et
de répit destiné aux malades ainsi qu'aux aidaatsilifaux s’inscrit dans une double
perspective.

D’abord, le Fil Rouge Alzheimer est un groupemeatcdopération médico-social dont le
fonctionnement ainsi que les missions sont notamigeitdés par la loi du 2 Janvier 2002.
Celle-ci a pour objet de rénover la loi du 30 JL@&T5 régissant le fonctionnement de pres de
24 000 établissements et services sociaux dorgelegces d’'aide a domicile des personnes
agées ou handicapées font partie. Cette volonie plert de la structure d’évaluer le dispositif
des ateliers s'inscrit dans l'une des grandes taiems de ce texte de loi qui est celle de
I'évaluation des activités et de la qualité desgatons, ainsi que ses modalités d'organisation
et de fonctionnement.

Puis, au-dela de cette « obligation » légale, comitgeprécédemment, la mise en place du
dispositif des ateliers fut guidée par plusieurdigions préalables inscrites dans la prise en
charge et 'accompagnement des malades Alzheinmsi gue des aidants familiaux. Ceci
étant dit, celles-ci sont-elles en adéquation alesc besoins ainsi que les attentes des
personnes qui sont les principales bénéficiairesalelispositif ? Qu’'est ce que ce dernier
apporte concretement et réellement aux usagers ?

Ce fut précisément ce questionnement et ces igioms posés par le Fil Rouge Alzheimer
gui a constitué l'orientation de ce travail de mxche. Celui-ci est appréhendé dans une
démarche qualitative dans la mesure ou il s'agitethelre compte de la perception subjective

gu’ont les personnes de cette forme d’interventi@mapeutigue non médicamenteuse.



2. Présentation du dispositif des ateliers sur leal porte cette évaluation qualitative

2.1. Organisation et déroulement

C’est l'association A3 (Aide Aux Aidants) qui finee ce dispositif ainsi que les
salaires des intervenants. Les ateliers se déroidaa les mardis matin de 9h a 11h30 avec
deux séances d’'une heure chacune ayant lieu dansgilandes salles qui ont été mises a
disposition par le CCAS (Centre Communal d’Actioncfale) de la ville d’Aubagne,
permettant ainsi de mener les deux activités eallpée.

Les participants sont repartis dans deux groupe8 d 10 personnes, en fonction de
leurs capacités qui sont en partie évaluées shada des résultats obtenus au test MMSE
(Mini Mental State Examination de Folstein et &B/5). Le score obtenu a cette échelle fait
partie des indicateurs permettant de répartir &tigipants dans le groupe adapté. Ainsi, le
premier groupe comprend des personnes se situasthdel débutant de la MA (dont le score
au MMSE se situe entre 17 et 23), le second quduit aoncerne les personnes atteintes de
troubles cognitifs Iégers (MCI) dont le score deesientre 24 et 30. (Le terme MCI sera ci-
apres davantage explicité dans une partie quiducensacrée). Pour ce qui est des aidants
familiaux, ces derniers peuvent, s'’ils le souhdjtearticiper aux ateliers d’activité physique

avec ou sans leur proche malade.

Les participants sont donc répartis de la facovasue:

Participants Stimulation cognitive Activité physique
MA stade débutant 9H & 10H 10h30 a 11h
MCI 10h30 a 11h30 9h30 10h

9h30 a 10h et 10h30 a 11h avec

Aidants NON T
I'aidé

Les personnes participant a ces ateliers ont éténtées soit par la responsable
d’accompagnent du Fil Rouge Alzheimer, soit pacdmsultation mémoire du service de
gériatrie de I'hdpital d’Aubagne. Pour intégrer despositif, la premiere démarche est de
contacter le médecin traitant dans le but de lfimfer et d’avoir son accord (via un certificat
médical) attestant que la personne peut particpeur ce qui est de I'atelier de stimulation
cognitive, les personnes doivent en plus faire ilanneurologique et gérontologique et en
fonction des résultats de celui-ci sera détermin& gersonne est en mesure ou pas de

participer aux ateliers.
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2.2. Les ateliers de stimulation cognitive

Ce dispositif concerne les personnes manifestast plaintes mnésiques et qui
souhaitent bénéficier d’'une stimulation mémoriellebjectif de ces ateliers est de permettre
aux personnes de faire travailler leurs fonctiamsésieures dans le but de préserver le plus
longtemps possible leurs capacités mnésiques prmhetnsi de maintenir, autant que faire
ce peut, leur autonomie mais aussi de permettreadade de conserver une activité sociale et
de créer un lien entre les participants.

Ces ateliers sont animés par une neuropsycholdgeeprofessionnel propose des
exercices permettant de solliciter différentes fams cognitives telles que l'attention, la
concentration, la mémoire, les gnosies (reconnaissa’images, d'objets...) et le langage.
Certains exercices sont proposés a I'écrit de maniaividuelle et d’autres oralement en
groupe. Ici, la neuropsychologue évalue le nivezgnitif de la personne en début et en fin de

cycle (un cycle allant de septembre a juin).

2.3. Les ateliers d’activité physique

L'objectif de cet atelier est de faire travaillexs capacités fonctionnelles et de
permettre aux participants de bénéficier d'un esghéchange et de convivialité.

Ici, contrairement a l'atelier de stimulation catiye, I'accord du médecin traitant (via un
certificat médical) suffit pour que les personnes lg souhaitent puissent intégrer I'atelier.
Celui-ci est accessible aux malades (pouvant sersét un stade avancé de la pathologie) et
leurs aidants familiaux.

Cet atelier est animé par un éducateur médicaiEpOe dernier propose notamment
des exercices dont I'objectif est de faire traeailléquilibre postural, la coordination des
mouvements mais aussi de permettre un renforcerdenta tonicité musculaire des
participants. Lors de la premiére séance, ce sifiesel évalue les capacités physiques de la
personne souhaitant intégrer les ateliers de facamlapter les exercices aux aptitudes de

chacun.

3. Eléments d’informations portant sur le public cancerné par la MA ainsi que les

modalités de sa prise en charge

3.1. Vieillissement de la population en France : atexte d’émergence de la MA
L’évolution des connaissances et des techniquegicalés ont fait émerger une
nouvelle réalité sociale qui est celle de l'allomgst de la durée de vie (entendu comme

'augmentation de la part des personnes agéesudalpl60 ans dans la population globale).
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De plus, il est envisagé par une étude démographig I'INSEE (Institut National de
Statistiques et des Etudes Economiques) réalis@d@n, que le nombre de personnes agées
de plus de 60 ans et de celles agées de plus dmsg@ura doublé en 2050 en France
métropolitaine. Cette progression apparait comme ndalité incontournable et représente
d'un point de vue sociétal un défi majeur. En eff8t n’est pas correctement anticipé, le
vieillissement de la population risque de mettreéession la plupart des éléments du systéeme
de protection sociale. Cela peut notamment avoir monséquence de mettre a mal cette
derniere période de vie marquée par l'arrét detiVaé professionnelle et se situant entre
I'age de la retraite et la fin de I'existence (Ragtp du Conseil Economique et Social, 2007).

Au-dela de cet aspect sociétal, I'accroissementladedurée de vie génére des
altérations de santé. En effet, comme l'affirmephliippe (2007)« Il existe des maladies de
la vieillesse comme il existe des maladies infasitil Les pathologies démentielles font partie
de celles-ci dont la MA qui représente 70% des aéemeen France.

Les autorités politiques ont commencé a s'inté&easette pathologie a la fin du XXe
siécle notamment en raison du vieillissement plasqué de la population (INSERM, Institut
National de la Santé et de la Recherche Médicdl®7R Etant donné que le risque de
développer la MA augmente avec I'avancée dans |'alke fait donc I'objet d’une attention
particuliere. De plus, une fois diagnostiquée, IA Bvolue aujourd’hui le plus souvent de
facon inéluctable et gravement invalidante ce qudrsa prise en charge colteuse et ce tant
au niveau matériel, financier que humain. A cetgasite des questionnements d’ordre étique
relevant de la prise en charge de la MA et surcolament » permettre a ces patients en perte
de repere de vivre dignement. L'ensemble de cestatiet interrogations place aujourd’hui
la MA comme étant I'une des priorités en matiéresaeté publique notamment en terme de
prise en charge médico-sociale, domestique, hun@ifemiliale. Ceci transparait largement
au travers du plan Alzheimer 2008-2012, derniertvale la trilogie ministérielle sur la
maladie, au sein duquel des budgets conséquenééalioués. En effet, 1,2 milliard d’euros
sont dédiés au volet médico-social, 200 millionsudds au volet sanitaire et 200 millions
d’euros au volet recherche soit, 1,6 milliard deursur 5 ans. Ce dernier comprend 10
mesures phares au sein desquelles il est notanpnén d’apporter un soutien accru aux
aidants familiaux, de renforcer les coordinatiomgres tous les intervenants, d’améliorer

'accés au diagnostique ou encore, d'optimiseriepurs de soin.
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3.2. La maladie d’Alzheimer
3.2.1._ Généralités

La MA est une pathologie neurodégénérative duegystnerveux central provoquant
une altération de la mémoire ainsi qu’une dététimmgprogressive des fonctions cognitives.
Celle-ci génére, au fur et a mesure de I'avancédadeathologie, un certain nombre de
symptdmes (troubles du langage, difficultés de meatssances d’autrui, perturbations des
fonctions exécutives etc.).

Les données épidémiologiquemontrent que cette maladie touche aujourd’hui en
France environ 850 000 personnes avec 225 000 aoxweas chaque année. Ce nombre est
en constante progression (dans la mesure ou lalprioe augmente fortement avec I'age) et
la France pourrait compter 1,3 million de malades2820 si la recherche dans le domaine
des troubles démentiels n’aboutit pas (INSERM, 2007

Un examen neuropathologique du cerveau post-modemeure a ce jour le seul
moyen de confirmelde diagnostic de la MA. Ce dernier se doit donc de reposer sur
l'articulation de différentes approches notammentéditales, neurologiques et
psychologiques ce qui par ailleurs, fait partie teommandations de la Haute Autorité de
Santé (HAS, 2007).

Concernanta prise en charge médicalele cette pathologie, il n’existe pas, a ce jour,
de traitements permettant de guérir la MA. Cettthglagie reste évolutive, incurable et
mortelle (HAS, 2008). Les traitements pharmacologprescrits aux MA ne soignent pas la
cause mais apaisent les symptébmes d’atteintestoami

Pour ce qui est desterventions thérapeutiques non médicamenteusegelles-ci
ont été développées dans le but d’améliorer outifoger I'état de santé et les conditions
d’existence notamment des personnes atteintes d@Aldou maladies apparentées) et de
leurs proches. Ces interventions peuvent prendreersks formes: art thérapie,
musicothérapie, stimulation cognitive, activité pigyie etc. Pour ce qui est des interventions
se déroulant en groupe, I'objectif est certes fEmique mais elles visent aussi a faciliter les
interactions sociales pouvant étre désignées, @arades participants, comme essentielles
dans le maintien de leur qualité de vie et de ilidgration sociale (Derenlot, 2006). De plus,
il a été démontré dans la littérature gqu’'une persosolée socialement risquerait davantage
de développer une maladie neurodégénérative qupersonne étant inscrite dans des
interactions sociales régulieres (Podewils e2805).

Ici, nous porterons une attention particuliere s interventions de type stimulation
cognitive et activité physique car c’est précisétram celles-ci dont il est question dans le

cadre de cette recherche.
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Les interventions visant la cognitionont pour objectif de stabiliser voire d’améliorer
les capacités cognitives encore présentes notamagmes des personnes se situant aux
premiers stades d’évolution de la MA.

Ce type de prise en charge peut jouer un role itappsur les différents problemes
liés a cette pathologie : cognitifs, comportemextdanctionnels et émotionnels (Zanetti et
al., 2001). Ceci est largement démontré notammans da littérature internationale. A titre
d’exemple, une étude quantitative anglaise (Woads.,e2003) s’est intéressée au lien entre
gualité de vie et capacités cognitive auprés deogperes agées atteintes de démence. Les
résultats ont révelé, aprés une phase d’entrairtecogmitif, un meilleur score au MMSE
ainsi qu'a I'échelle de qualité de vie (Qualitylofe Alzheimer’'s Disease Scales, Logsdon et
al., 1999) comparativement au groupe contrle. leis chercheurs affirment que
'amélioration de la qualité de vie est directemdéibe aux changements des capacités
cognitives. D’autres recherches ont démontré qustiriaulation mémorielle peut jouer un réle
important au niveau de la mémoire procédurale quient est préservée dans les premiers
stades d’évolution de la MA (Zanetti et al., 200Des chercheurs américains (Giltin et
Vause, 2006) affirment que la rééducation fondéestie mémoire peut avoir des incidences
positives sur les capacités fonctionnelles (rétdinade gestes de la vie quotidienne)
notamment aux premiers stades d’évolution de ladmlce qui peut contribuer a gagner en
autonomie et donc en qualité de vie. Les cherch€lase et Woods (2004), ajoutent que les
interventions non pharmacologigues centrées swogmition jouent un rdle direct sur la
personne qui en bénéficie mais aussi un réle iodser I'entourage familial dans la mesure
ou une amélioration des capacités cognitives petngttre un mieux-étre pour le malade
mais aussi pour sa famille.

Pour ce qui est desterventions portant sur I'activité motrice, ces dernieres sont le
plus souvent centrées sur le maintien et/ou leoreament de la puissance musculaire du
corps.

Tout comme la stimulation cognitive, ce type dinvention peut jouer un role
préventif du déclin cognitif. En effet, comme liaffie Larson et Wang (2007), la pratique
d’exercices physiques permet notamment de rédeirgs¢ue de chronicisation de maladies
auxquelles les personnes agées sont souvent ct@sodont le déclin cognitif et la perte de
mémoire font partie. Ces chercheurs ajoutent qaeiVlité physique permettrait de maintenir
voire d’améliorer les capacités fonctionnellfacultés a réaliser des gestes de la vie
quotidienne). En effet, il est entendu que la M#&m& les fonctions cognitives, émotionnelles

et comportementales.
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Ce qui est moins connu est que cette pathologéeeatigalement les conditions physiques.
Ainsi, faire progresser celles-ci peut permettregdgner en autonomie et en qualité de vie
malgré I'évolution de la maladie (Teri et al., 2D03

Au-dela des bénéfices apportés sur les fonctiongices, 'activité physique est
également associée a de meilleures performancesfoesions cognitives incluant la
mémoire, le langage, I'attention et les fonctior8aritives. En effet, exercer son corps permet
également de stimuler le cerveau puisque ce demstercentral dans la coordination des
mouvements.

Enfin, 'un desavantages a ce type de prise en charge est qp&lleétre destinée tant
aux malades qu'aux aidants familiaux leur permettansi de faire une activité ensemble.
Ceci peut permettre de favoriser voire de réinstalst communication et I'’échange qui
souvent se détériorent a cause de la maladie €T atj 2003).

Au vu des bénéfices des interventions de type utition cognitive et activité
physique pour la santé physiologique, psychologefugociale, il apparait tout a fait Iégitime
de recommander ce type de prise en charge non améeiteuse pour les personnes atteintes
de la MA ou de troubles cognitifs légers. Ces ieations thérapeutiques non
médicamenteuses sont complémentaires a la priseharge pharmacologique de cette
pathologie nécessitant des compétences pluridisaips faisant intervenir des
professionnels d’horizons et de pratiques diffes¢HAS, 2008).

3.2.2 Mild Cognitive Impairment (MCI) ou Trouble @utif Léger (TCL)

C'est en 1999 que Petersen a proposé une sérieritdees rendant compte du

syndrome de MCI. Ces derniers avaient également\psée d’identifier les personnes a haut
risque de développer la MA. Ces critéres sont tmgja’actualité. Le terme TCL, ou MCI
désignent les sujets agés présentant une plairgésigue confirmée par des déficits aux tests
de la mémoire. Leur fonctionnement cognitif glolit toutefois demeurer normal. Des
atteintes de la mémoire a court terme ou a longdesont observées (notamment au travers
de tests psychométriques), mais sans altératioifisafive des capacités fonctionnelles dans
les activités quotidiennes. Malgré les atteintegsigques, les personnes souffrant de TCL ne
rencontrent pas les critéres de la démence (Bidatial., 2008).

Ce concept demeure toutefois « flou », difficileainer et controversé. En effet, dans
la revue de la littérature, on observe des divargerd'opinions notamment sur I'évolution

potentielle de ce déclin cognitif vers la MA.
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En effet, plusieurs études mettent en avant quedesonnes répondant aux criteres MCI
présentent un risque de développer la MA dansrieées a venir ou encore, que ce syndrome
constitue une phase trés précoce de cette patbdidairsaudon, 2002 ; INSERM, 2007).
D’autres auteurs quant a eux, remettent en questioconcept de MCI. Ce dernier ne
permettrait pas d’identifier les personnes se sitwians une phase préclinique de la MA
(Chertkow, 2002).

Malgré ce débat, le syndrome MCI reste a ce jaurd’des pistes privilégiée pour identifier
précocement les processus démentiels et repérsibfgysent parmi ces patients ayant des
TCL, ceux qui présentent les symptdmes évocateud/Al

Ceci peut notamment permettre la mise en placdrdéegies thérapeutiques permettant en
autre de ralentir le déclin cognitif mais aussindacer un accompagnement au long cours
dans une période ou le patient MCI garde ses d#&sade compréhension et de décision
(Blanchard et al., 2009).

L’absence de traitement pharmacologique éprouvé poévenir le déclin cognitif
pose la question des interventions thérapeutiqoesmmédicamenteuses pouvant étre utiles
dans le cas du TCL. Un nombre croissant de donmé&edrent que I'activité physique, les
activités récréatives et les activités mentalenséintulantes contribuent a atténuer le déclin
cognitif et a réduire le risque de MA (Chertkow, 02D C’est par ailleurs ce type
d’intervention thérapeutigue non médicamenteuse gsi actuellement préconisé et

recommandé aux personnes considérées comme présagegaal CL.

3.3. Contexte psychosocial de la MA
3.3.1. MA : Conséquences, représentations et gmsychosociaux

Un siecle aprés sa découverte, la MA est un \#eitdéfi & relever et c’est a des
questions (et parfois des carences) médicalesoétques, politiques et éthiques que notre
société se doit de répondre. Force est de congfageison ampleur est telle que I'on peut
supposer que toute personne peut aujourd’hui exprites idées et des opinions a son sujet.

Dans le langage courant, la MA est évoquée contard @ne maladie de la mémoire
et c’est sur cette dimension que l'attention sealise pour parler de cette pathologie. Ici, ce
gui est en jeu ce n'est pas la menace des fonctitgles mais la lente dégénérescence des
fonctions supérieures remettant en cause les ¢apacrirester autonome et maitre de sa vie.
En effet, dans I'expression des troubles de cedtadie, c’est I'état déficitaire qui est mis en
avant a travers la perte d’autonomie, la difficudi& reconnaissance d’autrui ou encore, la

perte de repere.
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Ceci a notamment pour effet une stigmatisationmgsonnes atteintes pouvant générer une
«mort sociale » du malade et un isolement de sptoueage car cette pathologie
« déshumanise » par la perte progressive de comscide soi, de son identité (Rozotte,
2001). Ces dysfonctionnements sont mis en relati@c la perte de mémoire pouvant étre
percue comme étant normale.

En effet, une étude menée par 'INPES (2008) surelaie de littérature portant sur les
représentations sociales de la MA, a mis en évielgoe la perte de mémoire est considérée
comme une conséquence inévitable du vieillissenoemyme quelque chose d’attendu.

De ce fait, le caractere pathologique de la MAmé&tpouvant la placer dans le domaine du
vieillissement normal au sein duquel on lui attéuun ramollissement cérébral ».

Selon Rozotte (2001), cette dénominatoapporte reperes et explications aux sujets, ¢éout
les restituant dans une forme de normalité, leundent ainsi les troubles cognitifs plus
"supportables" que quand ils sont stigmatisés pae étiquette diagnostique telle que celle de
la maladie d’Alzheimer »Ainsi, cette pathologie pose une ambiguité elgreeillissement
normal et pathologique qui n’est pas systématiquenesée dans la mesure ou cette maladie
semble vouloir étre normalisée. Ceci a égalemeétmdis en évidence par une étude
américaine menée sur un large échantillon ethnignéndiversifié, 44% des personnes
interrogées n’ont pas infirmé la proposition selaguelle « Alzheimer est le terme qui
désigne les pertes normales de mémoire avec lésgement » (Connell, Robert & Laughlin
2007). Malgré cette propension a normaliser soaatare pathologique, la MA suscite une
véritable crainte. D’'apres les travaux menés emdagar I'INPES (2008) dans le cadre du
Plan Alzheimer, la MA est la troisieme maladie jedé plus grave apres le cancer et le sida.
Cette peur est manifestée tant par le grand pujie par les aidants familiaux et elle est
véhiculée par le caractére inéluctable de la maladises conséquences sur l'identité du
malade. Ceci figurerait parmi les raisons invoqugesr expliquer le sous diagnostic de la
maladie d'Alzheimer : médecins, patients et enggrirseraient ainsi tentés de repousser au
plus tard l'annonce d'une maladie qui cristallisatds les peurs liées au vieillissement
(Gallez, 2005). Pour les professionnels de sargtie peur se double d’'un fort sentiment
d’'impuissance, c'est-a-dire, d’avoir & gérer unéadia face a laquelle ils ont le sentiment de
ne pouvoir rien faire.

Ces représentations vehiculées au cceur de naiéépeuvent influencer la maniére
dont le malade lui-méme se représente le mal di@oluifre et possiblement la maniére dont
il s’inscrit dans la prise en charge thérapeutigtéconisée et ce, qu'il s'agisse d’'un déclin
cognitif repéré ou percu ou encore, de la MA diagigoee. Ceci étant dit, il y a une carence

dans la littérature concernant la perception ggr'malade a I'égard de sa maladie.
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En effet, les recherches portant sur les représensade la maladie d’Alzheimer sont
appréhendées du point de vu des soignants, degsgide la population en générale mais pas
ou rarement du malade lui-méme. Cette carence wimsgreut étre imputée au fait que le
malade Alzheimer, une fois avancé dans la pathe)agt considéré comme ne pouvant plus
étre en mesure d’exprimer rationnellement ce gitilpercoit, et ressent.

Autrement dit, son systeme de représentation peantede comprendre et de donner du sens
au monde qui I'environne. C’est par ailleurs lespdouvent I'aidant familial qui constitue le
principal référent et intermédiaire pour rendre pteande « l'univers représentationnel » du

malade.

3.3.2 Les aidants familiaux

L’aidant familial aussi appelé aidant naturel, €sine personne qui prend soin d’'une
autre personne en perte d’autonomie et qui ass@medsponsabilités a son égard sans étre
rémunéré. Généralement, il s’agit d’'une personnéeagi’'une personne handicapée ou d'une
personne souffrant d’'un trouble de santé mental¢Coalition canadienne des aidants
naturels cité par Morin, 2004).

Une analyse portant sur la revue de la littératecaise et internationale menée par
la Fondation Médéric Alzheimer (2008) montre quansll’ensemble des pays étudiés, les
aidants familiaux assurent entre 70 % et 85 % duieso comprenant l'aide et les soins a la
personne. 70 % d’entre eux sont des épouses dillees

Dans tous les pays développés, on a progressitamemnu, depuis une quinzaine
d’années, la place centrale et I'action essentadléa famille et plus particulierement de 'un
de ses membres dans 'accompagnement et le soipeas@nnes atteintes de la MA ou d’une
maladie apparentée et ce, dans le contexte du dentim effet, I'aidant familial a pris ces
derniéres années une place importante et stragégigiamment pour les politiques de santé.
Ceci est imputé entre autre au vieillissement dpdgulation, conjoncture face a laquelle,
I'offre professionnelle de prise en charge desqgrerss agées (soufrant de handicap moteur
ou d’'une démence incurable) est insuffisante (Md@004). Comme I'affirme Coudin (2002),
« Sans cette aide privée, notre systéme de sardé sécurité sociale volerait en éclat »
Ainsi, le maintien au domicile des personnes agi&pendantes devient 'une des stratégies
de réduction des codts au sein de laquelle l'aitlantlial joue un role central et déterminant.
Ceci étant dit, les recherches s’accordent a dé@moles effets délétéres de l'aide et son
incidence sur la santé physique et psychique ddaba familial. Impact qui apparaitrait
comme plus important pour les aidants de persosoefrant de la MA que pour les aidants

de personnes atteintes d’'une autre maladie chrerfMollard, 2009).
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Ceci a notamment été mis en évidence via le comtept fardeau de l'aide » aussi appelé
« Burden », se définissant comme « I'ensemble daséguences physiques, psychologiques,
émotionnelles, sociales et financiéres supportaesgidant » (Zarit, 2002, cité pdterhervé

et al, 2008. Une enquéte menée par Fondation Médéric Alzheimenupres de 187
consultations mémoire et autres lieux de diagnostantre que les problemes rencontrés par
les aidants sont en premier lieux liés aux étatgatépressifs (90%), a la fatigue (48%), aux
troubles du sommeil (23%) ainsi qu’'a l'isolementiab(18%). Ici, force est de constater que,
méme siles malades sont les premieres « victimes » dedadie, les conséquences et les
répercussions de celle-ci peuvent étre considéygier les aidants notamment de part leur
implication émotionnelle et affective envers letwghe malade.

La prise de conscience de cette réalité a imgdalsdise en place et la multiplication
d’interventions (groupe de parole, formation defaats etc.) et de structures (accueil de jour,
hébergements temporaires etc.). Selon I'HAS (20&€)es-ci sont destinées a soutenir les
aidants, a prévenir I'épuisement physique et pdgcfigue liés a I'aide quotidienne apportée
au malade mais aussi de donner (a I'aidant) lailpitit’s de bénéficier d’un répit renvoyant,
notamment dans le cadre de la MA, « a la prisehange temporaire physique, émotionnelle
et sociale d’'une personne dépendante dans le bpgrdeettre un soulagement de son aidant
principal » (Glimour, 2002).
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I1. Cadre conceptuel del’ é&tude

Les éléments contextuels mentionnés précédemmestant permis d’entrapercevoir
gue les citoyens de notre société jouissent aujuwuird’'un allongement de la durée de vie.
Celle-ci n'est pas sans conséguence dans la mesureillir génére une altération du corps
et parfois de l'esprit qui peut étre attribuée aeilissement « normal » mais aussi
pathologique portant le nom de MA. Celle-ci a pciss derniére années une ampleur
importante est se situe au coeur des préoccupgi@itgjues mais aussi humaines. Il parait
donc important d’envisager la profondeur des probliques que I'expérience de la maladie
peut soulever notamment & travers la maniére dibmtest représentée et percue par les
personnes concernées ou affectées par la patholdgi® peut possiblement permettre de

comprendre comment elle est socialement appréhezigidsse en charge.

1. Les Représentations sociales

Le concept de représentations sociales tient sdgine de la sociologie
Durkheimienne qui améne la notion de représentatalective. Celle-ci a été reprise par
Moscovici en 1961 qui a replacé le concept de mspr&tions sociales dans un cadre
théorique, cohérent et structuré qui a nourri diifés courants de recherche portés
notamment par Abric ou encore Jodelet. Cette thédeis représentations sociales pose le
postulat selon lequed il n’y a pas de coupure entre I'univers extéri@tr’univers intérieur
de lindividu (ou le groupe). Le sujet et I'objete nsont pas fonciérement distincts »
(Moscovici, 1968, cité par Abric, 1994). Ici, I'indidu ou le groupe va s’approprier la réalité
et la reconstruire dans un systeme symbolique amdigée qu’il n’existerait pas de réalité
« objective » puisque celle-ci est représentée. Ceprésentations sont élaborées
collectivement c’est pourquoi elles sont dites ales et elles regroupent I'ensemble des
jugements, des croyances, des attitudes qu’un greogial d’individus élabore a propos d’'un
objet. Ceci permet (a lindividu ou au groupe) denger du sens a ses conduites, de
comprendre la réalité a travers son propre systiameférence et donc, de s’y adapter et de
s’y définir une place.

Selon Moscovici, il y a deux principes organisasedes représentations sociales qui
sont I'objectivation et I'ancrage. A travers cesrders, I'individu ou le groupe va transformer
un objet abstrait afin de le rendre concret puisail'intégrer dans un systeme de pensées
préexistant. Ceci va permettre au groupe de carestme représentation de I'objet qui sera

en adéquation avec ses convictions, ses croyahees galeurs.
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La prise en considération de ce systeme d’inteapogt a donc notamment pour intérét de
pouvoir comprendre et expliquer la mise en place @emportements et ce, en fonction du
groupe et du contexte socioculturel dans lequastl inséré. Les Représentation sociales
seraient ainsi considérées comme un guide pouidiaen orientant les comportements et les

relations sociales.

1.2. Représentations de la maladie

L’'approche des représentations sociales a occupédauge place dans le domaine de
la maladie au sein duguel de nombreux travaux oédtnéenés notamment par Jodelet,
Herzlich ou encore, Laplantine.

Ici, il est largement entendu que la perceptioa kkpn peut avoir de la maladie differe

selon I'appartenance socioculturelle, les carasti§ries de la pathologie ou encore, I'époque
concernée. La maladie ne concerne pas seulememiléde lui-méme et dépasse le simple
cadre biologique. En effet, il existe également peesée socialement construite pour donner
du sens a la maladie et ce, indépendamment duudgsaeédical objectivé a travers le corps
organique. Selon Laplantine (1989), I'une des fagoermettant d’étudier les représentations
de la maladie consiste a interroger les caradguiess étiologiques en présence qui
commanderaient nos représentations populaires veintss. En effet, la maniére dont la
maladie est socialement construite peut étre appd#e autours de ses conceptions causales
qui font par ailleurs souvent partie des premiemstjonnements que les individus se posent.
Celles-ci renvoient aleux groupes de représentations de la maladie étarsidérée soit
comme une entité exogéne au malagenétré par effraction dans le corps de I'indivigui
n'y est pour rien p» soit comme provenant du malade lui-méme (enddgélg la
représentation de la maladie prend la forme d’utiearie causale » au sein de laquelle, une
large préférence est manifestée pour les causesnest: agressions pathogenes d’agents
infectieux, pollution atmosphérique véhiculant tian malsaine de la société (Morin, 2004)
ainsi que l'influence négative du « mode de vieaumb» sur la santé.
On parle alors de « maladie de la vie modernel»gue le cancer par exemple, ou le
déclencheur de cette pathologie est souvent associ@ode de vie néfaste imputé a nos
sociétés modernes. Ainsi, a travers la maladiejedai-de son aspect symptomatologique,
l'individu (ou le groupe) exprime aussi sa relat@rson environnement sociétal (Herzlich,
1969).

Au-dela de cet aspect étiologique, les représentatle la maladie peuvent aussi étre
modelées en fonction de l'identité du malade efalgon dont il sera pergu et traité est

également fonction de ces représentations.
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Voici, a titre d’'exemple, une recherche menée pdelét sur les représentations de la folie
L’objectif de celle-ci était d’analyser les prat@gusociales partagées par les membres d’'un
groupe donné. Son étude portait sur les habitants dllage qui avaient pour tradition
d’accueillir des handicapés mentaux. Ici, les supett €élaboré une théorie psychiatrique naive
permettant de différencier «les malades des medes « malades du cerveau ». Cette
distinction a amené des pratiques spécifigues aalades. Les « malades du cerveau »
renvoyant a l'innocence vont connaitre un régimelpgié, ils vont étre intégrés dans la vie
familiale. Les « malades des nerfs » quant a eux associés a la méchanceté et vont par
conséquent étre mis a I'écart avec I'idée d’'unugsgle contamination de la folie par les
fluides. Dans ce contexte précis, la maladie men&tl plus précisément la folie, est définie
collectivement engendrant des comportements spéesi et ancrés socialement. Ainsi, cette
expérience met en lumiere I'une des fonctions @gsésentations sociales qui est celle de
guider les comportements et les pratiques. La miseompte de facteurs psychosociaux
impliqués dans la maladie peuvent donc mettre enélie des conceptions diverses de celle-
ci et ce, en fonction du rapport de l'individu &stzciété ainsi que de ses normes.

Nous acheverons cette approche des représentdgolasmaladie en nous référant a
Herzlich qui a étudié les représentations socidkeda santé et de la maladie dans le but
d’analyser le rble de la représentation dans lastcoction de la réalité sociale. Ici, I'auteur
distingue trois fagon de vivre la maladie : la ndadadestructrice, la maladie libération et la
maladie métier.

La conception de la maladie destructrice trouve essence méme dans l'inactivité signifiée
par une « destruction » du lien avec les autrean@dn du réle professionnel et familial,
probleme financier, exclusion du groupe etc.). lai, maladie conduit d’'une part a la
désocialisation du malade et d'autre part, ellepeip la vulnérabilité de I'étre, son
impuissance, la dépendance et effraie de ce fadi €t notamment observé dans le cadre du
sida ou le malade fait I'objet de stigmatisatioosiales et d’exclusion, il doit a la fois gérer
son atteinte ainsi que le secret de celle-ci.

A ce modéle négatif s’loppose un modele plus vaatis la maladie libératrice qui est vécue
comme un « dépassement de soi ». La maladie esépmneeive de laquelle I'individu sort
grandi. De plus, l'inactivité imputée par la makadist percue ici, comme l'alléegement des
charges qui pésent sur le malade, une rupture desamtes sociales. Enfin, vaincre la
maladie, lutter contre elle, la combattre peut deviélément central de la vie, elle devient
alors « maladie métier » ou toute I'énergie se eatre sur la perspective de la guérison. En

« bon malade », on s’informe sur la maladie etwhméticuleusement les traitements.
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Dans le cas des maladies chroniques tel que |@tdiadu il n'est pas question de guérison, le
malade « professionnel » va néanmoins s’atteleéra@rgsa maladie et & se conformer au
régime adéquat (Coudin, 2002).

L'ensemble des ces éléments théoriques a permeistrdvoir que la maladie est
représentée au-dela de sa réalité organique. &tl€¢dbjet d’une construction dans le cadre
d’une interaction entre individu et société guidest comportements ainsi que la perception
de la réalité sociales Pour toute société, la maladie fait problemegeXiinterprétation : il
faut qu’elle ait un sens pour que les hommes poissepérer la maitriser $Augé cité par
Coudin, 2002). L’étude des représentations sociddels maladie s’avére donc étre féconde.
Elle permet de mettre en lumiére comment la malesigercue et vécue par les individus au
sein d’'une société donnée mais aussi de compréesire comportements sociaux » mis en
place a I'égard de ce « pathogene ». Au-dela déaddé organique, la maladie est aussi une
expérience subjective et sociale et, sans la prissompte de cette réalité, on ne peut se saisir
de I'ensemble des enjeux psychosociaux sous tgratusette notion de « maladie » et le sens
qui lui est individuellement et socialement donné.

Ceci met en évidence la pertinence de ce champitjuéodans le cadre de cette étude se
déroulant dans le contexte spécifique de la pniseharge non pharmacologique de la MA.
Nous ne reviendrons pas en détail sur la maniérg dette pathologie est socialement
représentée (car déja évoqué dans le cadre coetedtu cette recherche), rappelons
néanmoins que la MA (avec le sida et le cancer)siage actuellement, au coeur des
préoccupations sociales et individuelles. Elle faittie des maladies dont « tout le monde
parle » et 'image négative qu’elle véhicule siesddt crainte d’étre un jour soi-méme touché.
Ceci peut avoir pour conséquence de privilégiendesies de « maladie de la mémoire » a
linstar de celui « d’Alzheimer » ou d’attribuer ldéclin des fonctions supérieures au
vieillissement normal. La mise en lumiere de lacHjmté de cette pathologie ainsi que la
place qu’elle occupe dans notre contexte socié®lvent ainsi permettre de mieux
comprendre les comportements et les pratiqueseanaiec celle-ci et plus spécifiquement,

ceux mis en place dans le cadre de cette recherche.

2. Qualité de vie
2.1. Eléments théoriques

Au regard de nos objectifs de recherche, le cardepualité de vie est pertinent dans
la mesure ou il met l'accent sur I'évaluation sehje qu’une personne fait de ses conditions

d’existence et ce, par rapport a son état de santé.
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Il permet également de mettre en lumiére I'impaitipsychosocial de diverses formes
d’interventions thérapeutiques médicamenteuseou n

Le concept de qualité de vie apparait pour la praanfois dans lef\nnales de
médecine internen 1966. Ce sont donc initialement les cherchearsanté publique, les
médecins puis les sociologues et les psychologuesrg conduit au développement de la
notion de qualité de vie. Plusieurs phénomenesontouru au développement de celle-ci.
Tout d’abord, les progrés en médecine se sontiteagdar un allongement de I'espérance de
vie des populations ce qui a généré notamment wnoigsement du taux de certaines
maladies chroniques (Sida, Asthme, Alzheimer e@g)les-ci ont des conséquences multiples
(physique, psychologique, sociale) affectant deagamte bien étre de la personne plutét que
sa survie (Bruchon-Schweitzer, 2002). De plus,cfaissement de durée de vie généere des
altérations de santé directement liées a l'avamacs tlage ce qui pose également la question
de la qualité de vie des populations vieillissantegtait donc devenu important d’élaborer
des outils permettant d'évaluer l'impact (physiqueental et social) subjectif de ces
pathologies et leurs conséquences sur l'individu.

Le concept de qualité de vie s’est construit dudfi temps par l'intégration de
différents indicateurs issus de diverses disciplinée bonheur (philosophie), lebien étre
matériel et lebien étre subjectifsociologie et psychologie), Eanté physiquémédecine), et
la santé mentalépsychiatrie). Ainsi, en fonction des différentggpeoches, nous pouvons
trouver de nombreuses définitions de la qualitéideNous retiendrons pour notre part celle
de 'OMS (Organisation Mondiale de la Santé, (19§4i) définit la qualité de la vie comme
«la perception qu’a un individu de sa place dansgikéence, dans le contexte de la culture et
du systeme de valeurs dans lesquels il vit, ertioglaavec ses objectifs, ses attentes, ses
normes et ses inquiétudegGité par Bruchon-Schweitzer, 2002). Ici, il stagé distinguer la
gualité de vie générale comme présentée ci-desseltediée a la santé.

Dans le cadre de I'approche psychosociologiqueolcept de qualité de vie lié a la santé
s’intéresse a la perception subjective qu’a un individu de son gteysique (fonctionnement

organique), émotionnel (psychique) et social (apiét & engager des relations avec autrui)
aprés avoir pris en considération les effets demaladie et de son traitement (séquelles,
handicap) »(Millat, 1996, cité par Morin, 2004).

C’est une approche qualitative liée a la percepsiabjective de I'état de santé de I'individu
lui-méme. Elle concerne donc en premier lieux l'aop percu des maladies et de leurs
traitements et ce, en prenant en considération igpitss dimensions : biologique,

psychologique et sociale.
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La santé physique renvoie a I'état physique detsmjis en évidence par la prise en
compte de symptomes et d’indicateurs biologiques douleur, le sommeil, la fatigue,
'énergie etc.) mais aussi aux capacités fonctibemneCelles-ci renvoient notamment a la
mobilité du sujet et & son degré d’autonomie (odé&fgendance).

La dimension psychologique fait notamment appel dysfonctionnements et aux
perturbations psychiques attribuables a la malateux traitements. Ici, ce sont les spheres
affectives et émotionnelles qui sont interrogées.nbtion de santé psychologique concerne
également les troubles d’ordre cognitif (mémoir@neentration etc.) renvoyant a la
perception de perte de capacités et de compételraesement liée a une pathologie. C'est
notamment le cas des pathologies neurodégénérataves lesquels les personnes atteintes
tachent de lutter contre ce déclin de leurs fonstiotellectuelles.

La notion de « santé sociale » peut quant a éfee d&finit commex I'espace des
relations et des activités sociales des individensd le contexte de leurs existences
quotidiennes »Morin, 2004). Souvent plus négligée dans les messde la qualité de vie au
regard des autres dimensions, cette notion int&deefois I'approche quantitative du réseau

social (soutien social réel) et la qualité et lgsales ressources relationnelles (soutien social

percu).

2.2. Qualité de vie et MA

Dans le cadre de l'allongement de la durée deidalgs populations vieillissantes
peuvent étre confrontées a une altération de lealit§ de vie pouvant étre liée a la notion de
« perte » (d’autonomie, de vitalité, de mobilitéesdfonctions cognitives, le veuvage, la
retraite...) et/ou a des pathologies.
Une santé qui décline impacte sur le plan biologiguais peut aussi entrainer des
conséquences secondaires tel que lisolement (guii @tre lié a une perte de mobilité) ou
encore, & un changement dans les roles et lesitlabifun époux qui accompagne sa femme
atteinte de la MA et qui se retrouve de fait a asgu’entretien de la maison).

Plusieurs courants de recherche mettent en aaaléigradation de la qualité de vie de
'entourage des patients atteints de la MA.
C’est le cas des aidants familiaux qui sont ewsiaaectés dans la mesure ou la maladie
impacte sur la vie de tous les jours. En effetgd@anpagnement au quotidien d’'un proche
devenu dépendant engendre un stress chroniqus ebdeéquences sur la santé des aidants.
Le risque de dépression et de pathologies cardiowaires est plus élevé que dans la
population générale et ce d’autant plus que l'didsst lui-méme agé (Pancrazi & Metais,
2004).
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De plus, il peut se sentir impuissant face a laadialou encore, ne pas la comprendre ce qui
peut altérer le dialogue avec le proche. L’incorhprésion et parfois le manque de tolérance
peuvent alors s’installer impactant sur la qual&évie tant de I'aidant que du malade pouvant
parfois précipiter son institutionnalisation. Paerdernier, le caractére évolutif de la MA (ou
maladie apparentée) impliquant le déclin cognitif'altération d’'un certain nombre de
capacités fait que sa qualité de vie décline aefdr mesure que la démence progresse. Cette
détérioration de la qualité de vie est égalemepuide a la perte d’autonomie car en effet, au
fil de I'évolution des troubles, le malade va pesgivement devenir dépendant de son
environnement. De plus, cette maladie tend a alt&resphere communicationnelle et
interactionnelle du malade lui-méme mais aussiotkeasdant dans la mesure ou ce dernier, de
part son dévouemerfinit par s’oublier lui-méme allant jusqu’a saceifiles autres spheres de sa vie
tant sociale que familiald.e malade et I'aidant risquent alors de se reteowoupés du monde
extérieur et c’est la santé sociale qui peut atsonétre dégradée.

Il est important de préciser que la qualité dedvianalade est interdépendante de celle de son
aidant familial. En effet, cette dyade fonctione¢ in vase communiquant. Si l'aidant se
trouve trop affecté moralement et physiquemeng peut avoir des répercutions directes sur
le bien étre du malade ainsi que sur la qualitésale accompagnement et de sa prise en
charge. Inversement, lorsque c’est le malade qpiimee un mal étre ou qui manifeste des
troubles du comportement en lien avec la maladest taidant qui en patie.

Les difficultés quotidiennes face auxquelles samtfrontés les malades Alzheimer et
leurs aidants sont aujourd’hui entendues ce quivdlggié la mise en place, au sein de notre
société, d’interventions et d’actions de soutien.

Parmi celles-ci, il y a la prise en charge psyctoeative de l'aidant (information sur la
pathologie ainsi que sur les attitudes a privilégi¢’égard du malade) pouvant contribuer a
une optimisation de la qualité de vie du maladeetet, une facilitation du quotidien par des
proches avertis de ses besoins peut lui permedtraidux vivre la maladie. Inversement, une
incompréhension des troubles, une attitude inadaptére un rejet de I'entourage peut
générer a leur tour des troubles du comportemametrccélération du déclin intellectuel du
malade. D’autres études ont démontré que des @rteons de type non médicamenteuses
telle que la stimulation cognitive font partie daéthodes permettant au malade (se situant a
un stade peu avancé de la maladie) de gagner ditégde vie dans la mesure ou elles
peuvent d’une part ralentir la progression du @éotignitif et d’autre part, faire progresser les

capacités fonctionnelles du malade (Ready, 2002).
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Pour ce qui est de l'aidant, le soutien psychajogipeut avoir une action positive sur
sa santé mentale permettant d’'améliorer sa qudditgie ainsi que celle du malade (Etude
PIXEL 3, 2006, cité par Thomas, Hazif-Thomas & LLadp2007).

Les différents types d’aides techniques (aide amicite, auxiliaire de vie etc.) auxquelles
l'aidant peut faire appel font également partie m@yens lui permettant de soulager la charge
gue peut parfois constituer I'aide quotidienne affmau proche.

Enfin, il est de plus en plus proposé une priselemge globale du tandem patient-aidants. La
prescription par les professionnels médico-socidexces thérapies non médicamenteuses
dites combinées s’est accrue de fagon constants. t@aux de recherche quant aux
bénéfices de ce type de prise en charge sont deeplplus nombreux et mettent en lumiere
un impact positif sur I'état dépressif et le strpescu des aidants ainsi qu’'une diminution de
symptdomes psycho-comportementaux (agitation, agrtgssanxiété) chez les patients (De
Rotrou & Rigaud, 2009).

Ainsi, lorsque I'on aborde la qualité de vie damxbntexte de la MA, il apparait difficile de

dissocier le malade de son aidant familial danselapective d’une optimisation de celle-ci.

27



I11. Problématique et objectifs

1. Problématigue
Durant la premiére moitié du XXéme siécle, la d&géscence cérébrale est percue

comme faisant partie du déclin normal du cerveara&on du vieillissement. On parle alors
de sénilité. Puis, les progres dans le domaineadeddecine ont amené a considérer cette
« sénilité » non plus seulement comme la résultaietd’avancée dans I'dge mais aussi
comme faisant partie des pathologies dites neugordigtives au sein desquelles la MA
occupe aujourd’hui une large place dans notre &ocié

Dans sa sphére représentationnelle, nous avoastmpercevoir que cette pathologie
alimente la crainte dans la mesure ou elle estc&®s@ une « destruction » progressive de
'autonomie et de lidentité tant sociale qu’indivielle étant propice a une stigmatisation
négative des personnes concernées. Elle rappedlenégnt le caractére « périssable » de
notre existence. Ceci peut alimenter en partiee ogitonté et cette propension a replacer la
MA dans la sphere du vieillissement normal.

D’un point de vue contextuel, cette pathologie adstenue, en quelques décennies,
une priorité en matiére de santé publique faisamérger une mobilisation scientifique et
médicosociale, ayant pour objectif d’optimiser f&s@ en charge médicale, psychologique et
sociale des personnes affectées ou concernéeetparpathologie. L'absence de traitement
pharmacologique éprouvé pour traiter la MA pose deestion des interventions
thérapeutiques non médicamenteuses. Celles-cindéasgement développées dans différents
domaines mais avec pour ambition commune de ralenprogression de la maladie et de
permettre de fait, de gagner en qualité de vieegtant pour les malades que leurs aidants
familiaux. Un certain nombre de recherches ont enisavant les effets salutaires de ce type
d’interventions pour les personnes qui en béndficé ce, tant au niveau psychologique que
physiologique et social. Ceci étant dit, la plupadet ces études privilégient une approche
guantitative (questionnaires, échelles psychométgjjne permettant pas de saisir les enjeux
psychosociaux sous-jacents a cette pathologie.ll® pn santé, on ne peut omettre le fait
gue la maladie est aussi une expérience subjesttiseciale.

Cet exposé conceptuel permet donc de resituaniexte psychosocial dans lequel le
dispositif thérapeutique non médicamenteux, qu’ia iaté demandé d’évaluer, est situé.
met également en avant I'importance de prendreoempte le vécu subjectif des personnes
concernées permettant ici de nous questionner ebds renseigner sur la maniére dont ce
dispositif a été approprié par les sujets en terdeesignifications, comment il est investi et

appréhendé mais aussi sur ce qu'il apporte.
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Ceci fait par ailleurs partie des interrogationg ga pose le Fil Rouge Alzheimer. Il s’agirait
€galement ici de s’assurer que ce que la strugieimse apporter au travers de cette prise en
charge est en possible adéquation avec ce quedgsns en retirent.
Dés lors, la question de recherche qui s’inscrifiggrane de cette réflexion est celle de se
demandemruelle est la fonction et I'apport biopsychosociatles ateliers de stimulation
cognitive et d’activité physique proposés par le FRouge Alzheimer du point de vue des
personnes qui en sont les principales bénéficiairés
Dans le cadre de cette problématique, il s'agis pitécisément de questionner quels sont les
bénéfices percus et ce, en s’appuyant sur legdiffés dimensions (physique, psychologique
et sociale) issues du concept théorique de latquadi vie subjective liée a la santé. Il sera
également question d’appréhender ce qui a étérigitie de la démarche de participer aux
ateliers proposés par le Fil Rouge Alzheimer, qeelsont les déclencheurs mais aussi de
comprendre a travers I'utilité percue du dispgsitmment les personnes s’y inscrivent, a
partir de quelles logiques (préventives/curativasic quels objectifs, quelles motivations et
guelles attentes ?
Plus largement, il s’agira aussi de questionneefgsux psychosociaux que peut soulever ce
dispositif notamment en termes d’identité. En eff@t peut se demander quels sont les
possibles effets de la rencontre avec d’'autres dealgour le malade Alzheimer lui-méme
mais aussi pour l'aidant se retrouvant confronensdle contexte précis des ateliers, a la
réalité de la pathologie ?
Il sera également question d’appréhender commeanatigliers sont investis en fonction du
statut du sujet interrogé. Comment le malade etasgant vont-ils aborder le dispositif. Est-
ce que les effets percus de celui-ci seront lesesé&m

Ainsi, cette évaluation s’inscrit dans une appeophychosociale permettant d’accéder
a I'expérience subjective de chacune des persammegiuées dans ce dispositif en gardant a

I'esprit la place que la MA occupe aujourd’hui démsontexte socioculturel qui est le notre.

2. Objectifs
Cette recherche comprend deux principaux objectifs

- En plus d’'un apport d’'informations et de connamsses, mettre en évidence l'intérét et les
bénéfices pergus, sur le plan physique, psychalegiet social, de ces ateliers aupres des
personnes qui en sont les principales bénéficiaires

- Mettre a jour I'utilité du dispositif telle qu’lel est envisagée par les sujets interrogés.
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Il sera également question de s’appuyer sur leslteds obtenus pour d’'une part
possiblement optimiser la qualité et le fonctioneemdu dispositif et d’autre part, pour
Iégitimer et pérenniser ce type de prise en chém@@peutique non médicamenteuse proposé

par la structure auprés des organismes financeurs.

3._Attentes

Au regard des éléments conceptuels et contextielslés, nous pouvons formuler
certaines attentes quant a la maniére dont le sitfpdes ateliers peut étre appréhendé par les
sujets.

D’un point de vue global, on peut envisager qupdeception du dispositif et la fagon
dont il est investi sera fonction du statut du sujeerrogé. (Positionnement différent dans la
maniére d’aborder les ateliers entre malades ents§l Puis, on peut s’attendre a ce que la
dimension groupale des ateliers soit propice &datmon de liens sociaux pouvant notamment
avoir pour bénéfice de rompre I'isolement sociatestd’autant plus pour les personnes vivant
seules.

Dans une approche plus spécifique, on peut envisgige les malades Alzheimer
s'inscrivent dans une logique thérapeutique damedaure ou ils sont diagnostiqués comme
étant malades. Les sujets MCI, n’étant pas qualdi& « malade », s’inscriraient quant a eux,
dans une logique préventive du déclin cognitif.

Pour ce qui est des aidants familiaux, la varia@eparticipation ou non aux ateliers
peut jouer un rdle quant aux apports percus deigpositif. En effet, pour ce qui est des
aidants ne participant pas aux ateliers, ces dsrpiuvent leur permettre de bénéficier d’'un
moment de répit sans l'inquiétude de la surveikada malade qui sera pris en charge durant
une matinée. A contrario, la participation en tandaidant/aidé) aux ateliers peut étre pergue
par les sujets inscrits dans cette dyade commeayemde réinstaurer une communication

ainsi que le golt de partager ensemble une activité
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V. Méthodoloaqie

1) Présentation de la population étudiée

Les ateliers de stimulation cognitive et d’actviphysique regroupent au total une
vingtaine de personnes. Les caractéristiques ddisipants sont hétérogenes dans la mesure
ou cela concerne des malades (MCI ou stade |éderM@) et des aidants. Certains viennent
en couple, d'autres seuls, les personnes particgmnaux deux ateliers soit a I'un des deux.
C’est en partie sur cette base que les sujetsténh@us dans I'étude de fagon a ce que mon
échantillon de population soit le plus représehfadssible de la file active des ateliers. Les
sujets ont également été sélectionnés a partiaddate d’entrée dans le dispositif (entre
Septembre et Novembre 2009) de facon a ce que desonmes interviewées aient une
expérience suffisamment importante des ateliersmament de I'étude. Pour ce qui est des
personnes atteintes de la MA, il s’agissait decsidener les sujets n’étant pas trop avancés
dans la maladie, c'est-a-dire, ceux qui sont eaatpde pouvoir s’exprimer sur les ateliers.
Pour ce qui est des aidants familiaux, il est appagrtinent de sélectionner des sujets
participant et ne participant pas aux ateliers dfétudier leur positionnent en fonction de
leur présence ou de leur absence dans le dispdsitiidépart, quatorze sujets avaient été
sélectionnés a partir des critéres d'inclusion scipggécédemment. Etant donné que deux
personnes ont refusé de participer a I'étude, détHon total de sujet est constitué de douze

personnes comprenant les caractéristiques présetaés le tableau ci-dessous.

PRESENTATION DES CARACTERISRIQUES DE LA POPULATION INTERROGEE

Participation aux
ateliers

Stimulation Activité

Sujets Sexe Age MA/MCI  Aidants o .
cognitive  physique

[ 1 F 83 MA Oui Non

Dyade 7 H 88 Epoux Non Oui
3 H 87 MCI Oui Oui

| 4 H 87 MA Oui Oui

Dyade [ =5 F 85 Epouse O oui
Dyade [ 6 H 70 Epoux Non Non
i 9 F 73 MA Oui Oui

7 H 74 MCI Oui Non

8 H 73 MCI Oui Oui

10 F 80 MA Oui Oui

Dyade { 12 H 84 Epoux Non Non
11 F 79 MCI Oui Non
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Ainsi, les douze personnes intégrées dans I'éntlées caractéristiques suivantes :
Sept hommes et cing femmes ; Moyenne d’age : 8725 Quatre dyades (couples) ; Quatre
MCI et quatre MA ; Deux aidants ne participant pag ateliers ; L’ensemble des sujets

interviewés vivent a leur domicile.

2. Méthode
Cette recherche s’inscrit dans une démarche gtiaéita visée exploratoire car |l
s’agit de s'intéresser a I'expérience subjective personnes inscrites dans le dispositif des

ateliers se situant encore en phase expérimentale.

2.1. L’'observation participante

Cette méthodologie consiste a recueillir des éhldmd’information tant objectifs que
subjectifs, de dégager la dynamique et le senscdesportements en étant soi méme
immerger et intégré dans la réalité de la persaongu groupe observé (Fischer & Tarquinio,
2006). Dans le cadre de cette étude, jai aindiigipé, tout comme les personnes inscrites
dans ce dispositif, aux acticités proposées danddex ateliers et ce, dans le but d’apporter

des résultats complémentaires aux entretiens tence.

Un temps d’observation et d'immersion

Ce temps d’'immersion au sein du dispositif a daréstla premiere étape de cette
recherche. En effet, il me paraissait d’abord intgodr de voir comment ces ateliers étaient
organisés et quels en étaient la dynamique, leBsolgs supports utilisés mais aussi
d’appréhender I'approche et les méthodes de traleslintervenants. Le fait d’étre présente
aux ateliers m’a permis de me faire connaitre @esgpants et des intervenants mais aussi et
surtout, d’instaurer un climat relationnel favomldvant de commencer la passation des
entretiens de recherche. Parallélement a ce preeneps d’observation, j'ai proposé a la
responsable d’accompagnement du Fil Rouge Alzhedmeronstituer un tableau regroupant,
sur un seul et méme document, un certain nombrdodinations portant sur les personnes
intégrées dans le dispositif (informations sur lelade et 'avancé de sa pathologie, la date
d’entrée dans le dispositif, son aidant et le lienparenté, I'age etc.). Ceci a permis d’'une
part, d’avoir une vision globale des participant ateliers et d’autre part, de pouvoir

constituer le groupe de sujets sur lequel portie é&ttide.
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Un temps d'observation et d’analyse

Une fois familiarisée avec le dispositif, jai enté mon analyse sur différents
indicateurs tels que les champs émotionnels (plaisinon a participer), communicationnels
(communication entre les participants et entre pesticipants et les intervenants), les
caractéristiques des sujets, les comportementsAettant d’éléments d’informations me
permettant de comprendre comment ces ateliersétaieus et percus par les participants.

Pour mener cette analyse, j'ai constitué un supperecueil d’'informations (joint en
annexe) en m’appuyant sur la grille d’observatienBhles (1950). Celle-ci m’est apparue
pertinente car elle permet de rendre compte desaictions interindividuelles observables au
sein d’'un groupe restreint et ce, en explorantmotant les comportements socio-affectifs
positifs (solidarité, détente, accord) et négatftBesaccord, mise en échec, tension,
opposition).

J'ai également tenu un cahier de bord me permettarrecueillir en ensemble de
données et d’informations (de la fagon la plus eglige possible) comprenant des éléments a

la fois descriptifs et analytiques. (Ce travailrdilyse se situe en annexe).

2.2. Phase d’enquéte

Composition du guide d’entretien semi-directif

Ce guide fut élaboré a partir du modele théorideida qualité de vie, sur la base de
ma problématique de recherche et de mes obsersadi®rierrain et se décompose en trois
grandes parties (La structure/Les ateliers/Les appd bénéfices percus des ateliers).

Cette chronologie permet d’appréhender la trajeztdés sujets avant d’intégrer le dispositif,
puis, d’évoquer les ateliers dans leur globalitéerdin, de questionner plus précisément le
sujet sur ce que ces ateliers lui apportent eneerde la qualité de vi€e guide (joint en

annexe) m’'a servi de support pour la passatioredgstiens de recherche.

Passation des entretiens de recherche semi-difectif

Cette technique m’a permis de recueillir le digsodes interviewés sur un certain
nombre de thémes pré-définis, permettant d’exploeequi est au cceur de la problématique
de recherche sans pour autant cloisonner le diseoaila posture de centration sur l'autre et
de non directivité. Celle-ci est spécifique a lehtgque d’entretien de recherche, laissant la
possibilité au sujet d’élaborer librement et d’atmrspontanément d’autres dimensions que

celles du guide.

! Fischer &Tarquinio (2006)
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Une fiche signalétique, permettant d’obtenir desseggnements sociodémographiques (age,

sexe, situation familiale etc.), était présentéesujets a la fin de chaque entretien.

2.3. Phase d’'analyse des résultats via deux méthadgifférentes
2.3.1._ Analyse de contenu manuélle

Celle-ci consiste a normaliser et a décrire damées a contenu sémantique. C'est-a-
dire, & décomposer un corpus en unité de signibicatelon une grille ou un code d’analyse.
Cette démarche s’est déroulée en plusieurs étapes :

v' Retranscription de l'intégralité des entretiens isdinectifs afin de pouvoir analyser le
matériel discursif recueilli.

v Résumé de chaque entretien dans le but de meneprangere analyse au niveau
individuel. Cette méthode permet également de sespdimiter aux seuls thémes du
guide mais d’identifier 'ensemble des dimensionsant émergé.

v Elaboration d’'un tableau synoptique croisant lemd@ristiques de la population
étudiée et les themes abordés dans le guide. @nelnie de ce travail se situe en
annexe).

v Elaboration d’'une synthése thématique reprenanthéses du guide ainsi que les
autres dimensions abordées spontanément par less sef, qui S'averent étre
pertinentes au regard de la problématique de relsbeCette derniére étape d’analyse

du matériel discursif figure dans la partie « regsal».

2.3.2. Analyse ALCESTE

Dans le cadre de cette recherche, il s'agit égatérde s’intéresser aux liens entre

certaines variables et le rapport que les partitgpantretiennent avec les ateliers. Pour ce
faire, mais aussi pour apporter un complément afmftion a I'analyse du discours des
sujets, jai utilisé le logiciel d’analyse lexicaghique ALCESTE Ce dernier permet
d’analyser des données textuelles visant a rerampte de I'information essentielle contenue
dans un texte (entretiens, questions ouverteseilede textes divers etc.) et ce, de maniére
automatique. L’objectif de cette méthode est dentfier un texte pour en extraire les
structures signifiantes les plus fortes via un dgage du corpus en fragments appelé Unités
de Contexte Elémentaires (UCE).

2 Bardin (2007)

3 Alcesteest un logiciel d'analyse de données textuelleseostatistique textuelle. Ce logiciel a été copgu
Max Reinert.
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Pour cela, le logiciel ALCESTE met en place unes€ification Descendante Hiérarchique.
Cette démarche procede par fractionnements sufcehsitexte permettant de répartir les
énoncés en classes marquées par la ressembladedadissemblance de leur vocabulaire.
L'utilisation du logiciel ALCESTE permet égalemeai¢ croiser le discours des sujets avec
leurs caractéristiques psychosociologiques permtettei de repérer de possibles
correspondances entre le discours subjectif desssapncernant les ateliers, et des variables
telles que le genre, le statut (malade vs aidénparticipation ou non aux ateliers etc. Ici, il
s’agit d’appréhender la perception des ateliers famction des caractéristiques de la

population étudiée.

3 Procédure

Au cours de cette étude, I'ensemble des donnéés$é arecueilli dans le cadre
d’entretiens de recherche menés sur rendez-voususaomicile des personnes, soit au Fil
Rouge Alzheimer (dans une piéce fermée). Lieuxilpgiant la discrétion et le respect de la
confidentialité et de I'authenticité du discourss drijets. Les entretiens se sont déroulés en
Mai 2010 sur une période de trois semaines.

Lorsque j'ai proposé aux sujets de participertiecétude, je me suis assurée de leurs
consentements libres et éclairés en prenant le sedgxpliquer le pourquoi de notre
rencontre (dans le cadre d’un entretien) et enigaétchaque fois qu’ils avaient le libre choix

de participer ou non a cette recherche.
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V. Résultats

1. Analyse Alceste

1.1. Présentation des variables

Voici ci-dessous une présentation, sous formedeau, de 'ensemble des variables
prises en compte dans cette analyse ainsi querdégartition en termes de pourcentage
renvoyant aux différentes caractéristiques degssineervieweés.

Présentation des variables

Caractéristiques n (%)
Sexe Masculin 5 (41,6%)
Féminin 7 (58,3%)
70-79 ans 6 (50%)
Age
80-89 ans 6 (50 %)
Aidant 4 (33,3%)
Statut de l'interviewé Malade (MCI et MA) 8 (66,6%)
Vit seul 3 (25%)
Oui 4 (33,3%
Dyade Non 4 (33,3%)
Stimulation cognitive 9 (75%)
L . Activité physique 7 (58,3%)
Participation aux ateliers Les deux 6 (50%)
Aucun 2 (16,6)
Absence de déclin 4 (33,3%)
Déclin cognitif MCI (Déclin cognitif Iéger) 4 (33,3%)

MA (Maladie d'Alzheimer stade léger a modéré)  4,838)

1.2. Données générales et classification descendahtérarchique

L’analyse Alceste, réalisée sur les douze entrgtisndique que le corpus contient au
total 57047 occurrences, 1858 mots ont été utilisés fois et chaque forme différente
apparait en moyenne 14 fois. Aprés réduction desefd, des déclinaisons de conjugaison et
'élimination des mots n'apparaissant qu’'une sefdss, il reste 1752 mots « pleins »

susceptibles d’étre analysés et 1460 mots outils.

L’analyse fait apparaitre cing classes de discauesquées plus significativement par
différents profils de sujets (variables associé&d4.1 Unités de Contexte Elémentaire (UCE)

ont été repérées au sein du discours des intersj@mgéui représente 73,29% du corpus.

La classe 5 est celle qui contient la plus pei#e du discours des individus (7,73%)

alors que la classe 1 est la plus importante drodis (36,70%).
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1.3. Présentation des classes de discours

Voici ci-dessous une présentation sous forme dieda, des différentes classes de discours

issues de l'analyse Alceste ainsi que leurs sousnels. Les variables associées introduites

correspondent aux données sociodémographiques &gye) ainsi qu'au contexte de ['étude

(participation ou non aux ateliers, statut desrungavés etc.).

Classes de discours issues de I'analyse ALCESTE

N° de la classe| CLASSE 1 CLASSE 2 CLASSE 3 CLASSE 4 CLASSE 5

Théme général L gi it d R s la | Fai ¢ -

de la classe e ~dispositit - des| e quotidienne Univers socio-affectif| "aPPOt @ la | Farre face a la
ateliers santé maladie

Pourcentage par

rapport au | 36,70% 27,52% 19,66% 8,39% 7,73%

discours total

Vit seul (2=141,65)

Aidant ((2=93,24)

MA (x= 171,07)

Femme §2=25,33)

Aidant (2=77,30)

MCI (x3=214,76) | Dyade 2= 41,45) Femme 2= 129,08) | MCI (2= 13,67) | Ne participe pas 3
Homme §?=44,45) Participe a stimulation 70-79 ans| stimulation cognitive
Variables Participe a stimulation cognitive (x=11,78) (x3= 151,35)
associées cognitive §2=99,14) (x3= 33,44) Ne participe pas 4
Participe a activitg Ne participe pas & activité physique
physique §?=24,27) activité physique 2= (x?=55,17)
21,20)
Description Aide technique
pragmatique des| Temporalité Dimension sociale Domaine médical apportée par un
ateliers tiers
Question, mémoire}, Mardi, mercredi,| Ouvert, dire, gens, Médecin, hopital,| Accorder, aide,
mot, poser, remplir] heure, jour, temps, monde, discuter| docteur, santé, ménager, intérieur|
répondre, équilibre| matin, aujourd’hui | parler, raconter, se probléme, orthophoniste
?ny;ﬂjs:ﬁ]tgrlf, rapprocher, sauvage,| pompier fsatéztégies de Tare
gzgfé?cuee' gym. Réunion, co_pain
Sous-themes entendre,  plaindre
répéter, réunir
Aspects
Utlll_te percue des Lagir et le faire Sphére émotionnelle pr,athues de la Apprehende,r la
ateliers démarche de| maladie de I'autre
consultation
Faculté, maintenir| Aller, prendre,| Aimer, déplaire,| Rendez-vous, Maladie, aider,
essayer, permettre, attendre, plaire, sympas| voiture, appeler, comprendre, arriver|
réveiller, titiller commencer, monter,, sympathique, conduire, époux, capable
descendre, partir déranger, énervé emmener, oublier
téléphoner

1.4. Description et analyse des classes lexicales

Classe 1 : le dispositif des ateliers

Il s'agit de la classe principale car elle reg®B®,70% du corpus ce qui représente

280 UCE. Elle occupe donc a ce titre une placaquéigre dans notre analyse. Au regard des

termes les plus significatifs de cette classe dgie mémoire »f=30,36) « physique »3=

25,12) et « exercice »¥ 24,68), il apparait qu’elle soit relative dispositif des ateliers.

Plus précisément, le vocabulaire spécifique a cdgtese (mémoire, exercices, physique,

muscle, atelier) montre a voir que les sujets atmarigs ateliers de stimulation cognitive et

d’acticité physiquelci, on peut voir se dessiner deux principales shoensions.
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La premiére renvoie & sphere descriptivepropre a chaque atelier. Les termes évoquant
l'atelier d’activité physique (équilibre, exercicgymnastique, mouvement, muscle) et ceux
renvoyant a I'atelier de stimulation cognitive (gtien, mot, poser, remplir, répondre) met en
lumiere unalescription de type pragmatique

La seconde sous dimension quant a elle abdutiéité percue des ateliers. Celle-ci est
abordée dans une perspectiamélioration et de maintien de capacit&n effet, parmi les
termes spécifiques a cette classe on trouve : teréyi «essayer », «améliorer »,
« maintenir », « maintien », « faculté ».

Aprés examen des UCE, on retrouve la descriptioa deliers dans son approche
pragmatique.

Extraits d’'UCE : «Différents mouvements euh des membres et I'équiitdart ca »; « C'est
divisé en deux périodes une période ou on faited@scices un peu pour la mémoire des
comme des jeux des exercices auxquels il faut dpodes questions et puis alors la
deuxiéme partie c’est la gymnastiqureprement dite ».

Pour ce qui est dButilité percue des atelietson constate que celle-ci s’inscrit dans une
dynamique déravail des fonctions motrices et cérébrales.

Extraits d’'UCE : « Permet de faire différents mouvements voila guomgne fait jamais et
puis qui nous permet de remuer des muscles » ; é@dravailler la mémoire ca fait
travailler le discernement 'intelligence tout ¢a fait ca dégourdi un peu le cerveau »

Nous pouvons également préciser que certaines @S sélectionnées dans cette classe
montrent a voir que le discours des sujets est smu parune perception de risque de
déclin concernant principalement les capacités cognitivAmsi, avoir une activité
intellectuelle, comme c’est le cas au sein de liatade stimulation cognitive, remplie une
fonction de réduction de ce risque de déclin gra séautant plus efficiente si elle est réalisée
avec rigueur.

Extraits d’'UCE : « On doit certainement perdre ses ses facultés siede fait pas travailler
¢ca c'est c’'est c’est comme les muscles si on nefdiespas travailler ils diminuent » ;

« J'essaie de faire ¢a avec sérieux je faut quie jesse des efforts pour titiller un peu mes
neurones » ; « La télévision ce n’est pas ¢a quettivpe les facultés intellectuelles ».

Ce monde lexical est particulierement représentstd MCI {2=214,76) de sexe masculin
(x3=44,45), vivant seulyf=141,65) et qui participent aux ateliers de statioh cognitive
(¥3=99,14) et d’activité physique324,27).
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Classe 2 : la vie quotidienne

Cette classe lexicale regroupe 27,52% du discdess sujets soit 210 UCE. Elle
rassemble différents termes qui viennent étayer pgespos des sujets sueur vie
quotidienne. En effet, les termes les plus significatifs déecelasse sont : « coursepé<
32,10), «jours »yf= 35,62), « aller »¥=28). On trouve aussi dans cet univers lexical les
Mots « cuisine », « maison », « femme ». Nous pasivoir se dégager deux principaux sous
themes. Le premier fait référenceuae dimension de temporalitéenant introduire une
certaine rythmicité propre au quotidien qui estréspntée par les mots « mardi »,
« mercredi », « matin », « heure », « jour », «iem Le deuxieme sous théme quant a lui
montre a voir que le discours des sujets au seaetie classe renvoid’agir et au faire.

Ceci est corroboré notamment a travers une disimibuplus spécifique de verbes (clé
catégorielle V2=628) parmi lesquels on trouve « attendre », «menter », « descendre »,
« faire », « mettre », « partir », « prendre »geronter », « rester ».

L’analyse des UCE confirme que le discours dedsigét référence a leur vie quotidienne.
Extraits dUCE : «je vais faire les commissions, je mets dans laeofairrive du coffre je les

prends je monte » ; « Elle descend elle s’en va\&lla la boucherie elle va & Aubagne elle faiteeu
les courses et elle revient ».

Nous pouvons toutefois préciser qu’'une part des WElEctionnées montre a voir que ce
quotidien renvoyant a la vie de tous les joursngisten relation avela maladie du proche.
Celle-ci, peut constituer une entrave a l'indépewdandividuelle notamment pour celui qui
n'est pas malade.

Extraits d’'UCE : « Je n'ai pas de souci de ce c6té la je je je Bbis de ce de faire ce-que
je veux mais euh quand ma femme est la je ne pasix p« Elle me dit les enfants ils
viennent quand demain mercredi ah et puis passe hewge a peu prés on est quoi
aujourd’hui » ; « D'aller boire mon café lire le ywnal, j'ai pas le temps ce jour la le mardi
matin ».

Cette classe de discours concerne préférentielleleemidantsyf= 93,24) inscrits dans une

dyade §?=41,45).

Classe 3 : Univers socio-affectif

Cette classe lexicale regroupe 19,66% du disadesssujets soit 150 UCE. Les mots
spécifiguement employés par les sujets dans celtsse «sauvage », « parler »,
« sympathique », « déplaire », « discuter », temteétre en évidence un theme général a ce

monde lexical qui est celui d@nivers socio-affectif.
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Au sein de celui-ci se dégagent deux sous dimesslanpremiéere renvoie essentiellement a
la sphére socialeou I'on trouve les termes « parler 2% 56,02), « raconter »354,05),

« gens » 2= 26,97), qui sont les plus significatifs de cef@sse. Cette premiéere dimension
pose le social dans son aspegfationnel et interactionnel La deuxiéme sous dimension
guant a elle fait davantage référence splaere émotionnellau sein de laquelle on trouve des
termes tels que : « Aimer », « plaire », « dérangerénerver ».

Nous pouvons toutefois préciser que la plupart &€& sélectionnées dans cette classe
situent cet univers socio-affectif dans le conteldd’atelier de stimulation cognitive.

Ici, on peut repérer que la sous dimension sogaleémerge dans le discours est également
appréhendée autour d’useciabilisationapportée par I'atelier.

Extraits d'UCE : « Peut-étre que pour les gens puissent se rapprgchgque pour les gens
comme moi ¢a les(...) ouvre aux autres, on se rapgroa se parle » ; « je vois du monde » ;
« Je m'approche un peu plus facilement des gens ».

Lorsque la sphérémotionnelle renvoie au contexte de I'atelier desfation cognitive, on trouve
les mots tels que « déplaire », « plaire », « éacént » qui servent d’indicateurs de satisfaction.

« Peux étre que si ca me déplaisait tant jauraigég »; « J'aime bien, jy vais
facilement » ; « Ca me déplait pas déja, je ne gms<dire que |’y vais a contre caeur ».

Enfin on peut également repérer que les termes daks « sympathique », « gens »,
« sympas » font référence alimat relationnel perguau sein du groupe constitutif de cet
atelier.

Extraits d’'UCE : « Je trouve les gens assez sympathiques voila »'est €ympathique je
veux dire je suis bien dans cette ambiance » ;sgess sont sympas ».

Cet univers lexical est particulierement représénties MA (2=171,07), de sexe féminin
(x3= 129,08) et qui participent a l'atelier de stiatidn cognitive 2= 33,44) et pas a l'atelier
d’activité physique)= 21,20).

Classe 4 : Rapport a la santé
La classe 4 recueille une petite partie du discdes sujets avec 8,39% du corpus soit
64 UCE. Cette classe lexicale renvoie au champadeanté et plus spécifiguement a
l'altération de celle-ci. Les termes tels que « hopital », nitésa, « probleme » viennent
alimenter ce theme général. De plus, il apparadtdistribution fortement plus spécifique des
marqueurs de la personne (cléx? 241) représentée par « elle », « lui », « mames ».
Ceci laisse envisager que le discours des sujetuseautour de I'altération de la santé pour

soi et autrui.
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Extraits d’'UCE : « Elles sont les pauvres plus amochées que maigdevent plus marcher
elle peuvent plus sortir »; « Des broches la jessupérée euh je je jai des problémes a la
cheville (...) les cordes vocales un an sans pamteméa opéré des kystes et je vous dis j'en
passe » ; « il peut pas conduire il voit plus itemd pas il entend mal ».

Au sein de ce grand théme se dégage deux principaws themes. Le premier renvoie au
domaine médicalprincipalement représenté par les acteurs appattena celui-ci:

« docteur », « pompier », « médecin ». Le deuxiemes theme fait référence adémarche
de consultation médicalau sensratiqgue En effet, les mots « rendez-vous », « appeler »,
« voiture », « conduire », « emmener », « téléphomescrivent cette démarche en termes
d’action et d’agissement.

Extraits dUCE : « On s’est dirigé vers I'hpital et ensuite on & ae docteur qui nous a
donné un rendez-vous et qui nous a regus » ; «heaener dans les hdpitaux quand ils ont
des problémes, des rendez-vous médicaux avecreedatteurs ».

Les modalités suivantes sont les plus typiques elte classe lexicale : sexe fémini#=(
25,33), MCI §?= 13,67), age compris entre 70 et 79 afs 11,78).

Classe 5 : Faire face a la maladie

Cette classe recueille la plus petite part duadiss des sujets avec 7,73% soit 59
UCE. Il apparait que cet univers lexical est wdilide maniére globale pour évoquar
maladie d’Alzheimer et plus spécifiquement suréemment faire facea celle-ci. Au vu des
termes les plus significatifs de cette classe «@po(2=219) et « aider »¥=112), le « faire
face a la maladie » se situe danscantexte maritadans lequel émerge la dimensiaide.
Celle-ci est appréhendée a travers différents éspeavoyant aux trois principales sous
dimensions de cette classe lexicale. La premiegprésentée par les termes «aide »,
« orthophoniste », « ménager », fait référence éaitie d’ordre techniquepportée paun
tiers, c'est-a-dire, par une personne extérieure au diemici
Extrait ’'UCE : « Je voudrais aider ma femme je I'aide extérieunarjiarrive pas a l'aider
intérieurement heureusement qui il y les aides méres qui nous arrive (...)a la maison ».
Le deuxieme sous théme quant a lui ren\aig stratégies de faire face a la maladies
termes «réunion », «copain », «entendre », iRgM@a», «répéter », alimentent cette
deuxiéme sous dimension pouvant étre mise en lien k& recherche de soutien social ainsi
gu’avec le fait de s’accorder des moments de pEpitapport a la maladie.
Extrait dUCE : « Je vais a la réunion qu’on se réuni en fin deajeiles comprends » ;
« J'ai des copains qu’on joue au ballon ensemblenese réuni tous les vendredis (...) ya que

¢a qui m’'arrive a m’'évader ».
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La troisieme sous dimension montre a voir commshagpréhendée la maladigu travers
d’'une tentative de compréhension de celle-ci. Npoavons également préciser que le
discours des sujets fait également référenameument s’aider soi méne¢comment aider le
proche malade.

Extraits d’'UCE : « Si ya des trucs qui peuvent aider ma femme (..sgfjais heureux je
serais content » ; « Je comprenais pas sa maladipdn peut pas comprendre d’'un coup sa
maladie d’'un coup comme ¢a ses oublis ces machins »

Cette classe de discours concerne préférentiellel@eaidantsy@= 77,30), ne participant pas
aux ateliers de stimulation cognitivgg£€ 151,35) et ne participant pas aux ateliers t/aét
physique ¢2= 55,17).

1.5. Liens entre les classes

Le logiciel Alceste opére une Classification Destzerie Hiérarchique (CDH) des différentes

classes de discours qui permet d’étudier la digioh des classes et de mettre en évidence

leurs relations de proximité. Autrement dit, ceres classes sont d'un point de vue

sémantique (et par conséquent thématique) pluhiesdes unes des autres.

Ainsi, les résultats indiquentne premiere partition entre la classe 1 (dispositif des ateliers)

et les classes 2 (vie quotidienne), 3 (universcsaffiectif), 4 (rapport a la santé) et 5 (faire

face a la maladie).

Uneseconde partitiona étérepérée par le logiciel entre la classe 3 et lassels 2, 4 et 5. La
se situe entre la classe 5 et les classes 2 enfth, Bn constate une

derniere partition entre la classe 2 et la classe 4.

Cc1 Dispositif des ateliers

c2 Vie quotidienne

Rapport a la santé

C4 _ _
cs Faire face a la maladie
c3 Univers socio-affectif

Ici, 'analyse du contenu des classes lexicaledeet’arborescence de cette CDH, met en
lumiére que la classe 1 se détache des autregslisscales dans la mesure ou celle-ci fait

référence a la dimensiamescriptive du dispositif des atelietandis que les autres classes

renvoient awchamp contextuel de la maladie
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2. Synthése des résultats issus de I'analyse de temmu thématique des entretiens de
recherche

Cette synthese a pour trame les grandes dimendiogside d’entretien semi-directif.
L'objectif est de rendre compte, dans un premienp® de la trajectoire qui a amené les
sujets interviewés a connaitre le dispositif dediexts et & comprendre comment et pourquoi
ils se sont inscrits dans cette démarche de pnisharge thérapeutigue non médicamenteuse.
Il sera ensuite abordé la fonction et I'apport Bighosocial (se situant au cceur de la
problématique de recherche) de chaque atelier etighositif dans sa globalité. Ceci sera
appréhendé du point de vu des personnes atteiategalin cognitif Iéger (MCI) & modéré
(MA stade débutant) d’'une part, et des aidantslfanx d’autres parts car ces deux groupes
de population appréhendent differemment le disjpaiets ateliers. Certaines des dimensions

évoquées spontanément par les sujets seront abatdés le but d’approfondir cette analyse.

1) Trajectoire précédent I'intégration des ateliers

1.1) Qu’'est ce que le Fil rouge ?
On observe uneméconnaissance de la structur@our la majorité des sujets

interviewés (8/12) dans la mesure ou ils opéreatrestriction de la structure a I'une de ses
actions. En effet, lorsqu’il est demandé aux sujets de patie Fil Rouge, la structure est
principalement associée au dispositif des ateli€ns. observe néanmoins des centrations
différentes dans le discours de chacun. A titrexebeple, certains évoquent la mission de la

structure a travers le _pour qui et le pourqaEis ateliers sans pour autant se sentir

personnellement concernésle Fil Rouge il s'occupe du troisieme age quourméviter
gu’ils sombrent MA) ; « Je pense que c’est une bonne chose déja afestbonne idée
d’avoir fait ce genre de chose pour les gens qtides petits probléemes(MA). D’autres ont

abordé le Fil Rouge en termes de satisfaction dtéméfices percus des ateliex?our moi

¢a me fait un plus parce que ¢a me permet de w&sr gkns de prendre connaissance de
différentes personnes de tout milieyMCIl) ; « Du Fil Rouge vraiment je peux rien dire
d’autre, je suis vraiment contente quand je peug paller ca me manque (MA). Cette
restriction de la structure au dispositif des atsliconcerne spécifiquement les sujets MA et
MCI.

Pour ce qui est des aidants familiaux, la majatiérde le Fil Rouge en tant que structure

« C’est une antenne qui a été mise sur Aubagndapamrairie ».L'un d’entre eux ajoute que
celle-ci constitue un soutien dans la prise engghdu proche malades Ca m’a un petit peu
réconfortée de voir que on n’était pas laissé (.u¢ ge n'étais pas seule (...) et depuis on

garde le lien ».
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1.2) Connaissance du dispositif des ateliers et déacheurs de la démarche

On constate pour la majorité des sujets (9/12¢ fanalisation du discours sur un
tiers, pour expliqguer comment ils ont connu le dispbsiés ateliers« C’est ma caisse de
retraite des cadres qui m'a écrifMCI) ; « c’est ma fille elle a trouvé ¢a pour sa mére »
(Aidant). Il y a une certain@assivité dans le discourqui tend a perdurer lorsqu’il est
demandé aux sujets d’expliciter ce qui les ont ammerux-mémes ou leur proche malade a
participer aux ateliers. Pour ce qui est des sttt MCI, on constate que la moitié d’entre
eux (4/8) nes’attribuent pas l'initiative de la démarche d’inggation du dispositif lls ont
suivit une « prescription » externe provenant dspheére soit familiale soit professionnelle
« La municipalité m’a demandé (...) insisté a suleis éxamens (...) et a la suite de cela (...)
on m'a proposé de venir a ces ateliers mémoir€sI€l) ; « Je pense que c’est parce que
j’en ai parlé au docteur parce que sinon j'en agrgias du tout eu I'idée »MA) ; « Si mon
mari n'avait pas insisté jamais je n'y serais allée (MA) « J'ai suivit les le conseil des
personnes qui m'ont accueilli au Fil RougéMCl).

Pour l'autre moitié, les sujetstegrentdu « soi » dans le pourquoi de la démarcée

celle-ci s’inscrit préférentiellement dans une pecddive soitpréventive du déclin cognitif
soit socialequi est motivée par un besoin de rompre leur isetd. Ceci sous tend I'absence
de troubles mémorielles préexistants.
« A l'origine il y a une histoire d’Alzheimer (.. graignais comment dirais-je de tomber
dans de sombrer dans I'Alzheime(MA) ; « Il fallait que je me trouve des occupations pour
meubler cette solitude et j'ai trouvé ¢ca qui m'aaargé parce que ¢ca me fait la matinée »
(MCI vivant seul).

Une minorité de sujets (2/8) abordent les trouldesla mémoire en tant que
déclencheurs de la démarche. Celle-ci premeldimension thérapeutique du déclin cognitif
« J'étais un petit peu allé pour le pour le défdet mémoire XMCI) ; « La il y a au moins
deux ans j'ai dit a mon mari moi je commence aages pertes de mémoire (...) j'ai parlé a
mon généraliste (...) jai dit je veux que vous m@mz parce que (...) Si ¢ca avance trop trop
trop apres ¢a risque d’étre tard(MA).

On verra par la suite que les déclencheurs évogudessus rejoignent I'utilité et
'apport percu du dispositif. Ceci amene a penser s sujets ne se basent pas sur les
éléments d’information précédant I'intégration dapasitif mais sur leur expérience vécue
des ateliers pour aborder le pourquoi de leur dénesinitiale.

Pour ce qui est des aidants familiaux, pour laié¢®/4), ce sont eux qui solets principaux
initiateurs de l'intégration des ateliers concernateurs proches malades Mon fils et moi

on l'a incité euh en pensant que ¢a ne pouvait @ire bénéfique ».
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Pour les autres, on constatee non implication personnelle« J'y vais parce que
jaccompagne ma belle sceur et ma femme et comfaet ifjue j'attende, je reste la bas »

« Elle avait envie son envie je crois que son edeide sortir de la de de de sa maison »

2. Le dispositif des ateliers appréhendés par legjsts MA et MCI (N=8)

2.1) L’atelier de stimulation cognitive
2.1.1) Description de I'atelier

L’ensemble des sujets donne wlescription se limitant a des éléments factuetsce,
en faisant une énumération des exercices propbsds celle-ci se dégagee dimension
scolaire « Je fais des exercices(MCI) ; « Ya des calculs mentalMCI) ; « on écrit » ;
« C’est quelque chose genre dictée je veux dirggquan qui parle et qu’on prend et notes »

(MA) ; « On nous pose des questiondA).

2.1.2) Fonction percue de I'atelier

La majorité des participants (5/8) déclare queatelier permet déaire travailler la
mémoirg fonction normative propre au dispositif en lui-ménpossiblement impulsée par le
type d’exercices proposés.Ca fait travailler la mémoire ¢a fait travaillde discernement
lintelligence »(MA) ; « Faire travailler la mémoire des uns et des autr¢SICI).

Sur le plan individuel, les participants s’appiept cette fonction de stimulation
mémorielle mais dans des perspectives différer@estains d’entre eux (3/8) s’inscrivent
dans une dimensigmréventivedu déclin cognitifce qui sous temps I'absence de troubles de
la mémoire avec néanmoins un facteur de risqueuplégitimant la mise en place d'un
comportement défensif : travailler la mémoireL’évolution du mal qui le jour qu’il
apparaitra (...) au moins comme ¢a j'aurais pas dgreeje dirais (...) j'ai fait le maximum.
(MCI) ; « Eviter de (...) devenir gateux quo(MA) ; « De le faire travailler(le cerveaude
le solliciter (...) si on ne le fait pas travailldril restera »(MCI).

Pour ce qui est des sujets qui verbalisent dasbles d'ordre cognitifs (N=2), ils
percoivent en cet atelier unélité thérapeutiqueayant pour visée de cibler voire de pallier &
ces troubles« Je pensais que je perdais un petit peu la ménadije me suis dit qu'avec
certains exercices, je m‘améliorerais ou tout auimapje stopperais la perte de mémoire »
(MCI).

Pour deux sujets (MA), la dimension thérapeutideeet atelier, son objectif principal
qui est celui de faire travailler la mémoire, (\aibé par la majorité des sujets) est absent.
« Je sais pas pourquoi ¢a s'appelle atelier mémeirdait » L'atelier rempliune fonction de
stimulation sociale « Peut étre que pour les gens comme moi ¢a legescauvre, ¢a les

ouvre aux autres, on se rapproche on se parle 3'aikne bien étre avec du monde ».
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2.1.3) Apports en lien avec 'utilité percue de tidier

Une minorité de sujets (3/8haintiennent leur cheminement initialconcernant la
fonction thérapeutique qu’ils attribuent a I'atelat c’est au travers de cett&tionalisation
gu’ils vont rendre compte de ce qu'il apporte ou permet syrlde mnésique. Deux sujets
déclarent avoir le sentiment que cet atelier persodt demaintenir soit d’améliorer leurs
capacités intellectuellesx Je sens qu’il y a une légére amélioration de Enmire pour
certaines choses tout au moingMCl) ; « J'ai I'impression que ¢a maintien I'esprit en
forme »(MA). Pour ce qui est de l'autre sujet, cet atelier gpérdecibler les lacunes et de
pouvoir ainsi travailler dessuse qui rejoint la fonction thérapeutique qu’il kftribue.« Je
suis pas bonne en vocabulaire alors la j'ai deficliftés la dessus alors ca m'aidgMCl).

Bien que la dimension de stimulation des capacitémitives soit abordée, elle reste
néanmoins secondaire dans le discours car majeritant viennent s’ajouter d'autres
bénéfices venant supplanter cet aspect thérapewgiqu préventif En effet, la quasi-totalité
des sujets (7/8) mettent davantage en awvartiénéfice de socialisatioqui par ailleurs est
mis en relation avec la motivation premiére deipidtion « Ce que j'ai trouvé d’'important
dans ces ateliers mémoires et bien c’est la remeoavec les autres, je trouve que c’est le
plus important XMCI); « Ca m’apporte quelque chose je sais pas si ¢cadomne de la
mémoire j'en sais rien pas sur m'enfin je suis béEms cette ambiance voila je vois du
monde premiérement et les gens sont symgsiCh).

Deux sujets (MA) déclarent que cette dimensionaseccaractérisée par la rencontre
avec d’autres personnes au sein de l'atelier) mstce debien étre psychologiqgue Ca me
fait du bien déja pour le moral » ; « Moralementma fait du bien %t desociabilisation« ||
me semble que ¢ca m’a quand méme peut étre un pprohe des gens ».

On observe également que cet atelieuasteu d’apprentissage et d’enrichissement
personnelet ce, principalement pour le groupe MCI (N=4)Ca permet d’enrichir mes
connaissances » ; « Je vais faire des choses resvgle je vais réapprendre quelque
chose » ; « J’apprends des choses ».

2.1.4) Eléments d’analyse complémentaires (comprgnaotamment des dimensions
abordées spontanément par les sujets)

Le processus deomparaison social@ émergé spontanément dans le discours. Cela
concerne principalement les sujets MA (3/4) et ae, sein de l'atelier de stimulation
cognitive. Pour deux d’entre eux, cette comparag®Boi par rapport a autrui est en lien avec
la maladie et s’élabore de maniéatcrale c'est-a-dire, avec « les personnes semblables a

soi » qui sont, dans le contexte de cet atelisniembres constitutifs du groupe.
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Ici, ce processus de comparaison sociale rassurél @ient rompre un sentiment
d’isolement dans la maladie Quand on voit qu'on n’est pas la seule comme c¢adui.perd
la qui oublie la mémoire (...) ¢ca me rassure » ;«sC&onnant il y a des hommes (...) jai été
surprise j'ai cru que ¢a arrivait qu'aux femmes kiBa prendre des genres de lecon, des
genres d’écriture (...) ¢a n'arrive pas qu’aux femmeais ¢ca m’a mis un peu du baume au
coeur (...) de voir que ¢a arrivait a tout étre humain« Les autres sont comme molbn
autre sujet va quant a lui faire unemparaison sociale vers le baans la mesure ou il va se
comparer aux participants qui contrairement a heicontrent des difficultés dans la
réalisation de certains exercicesPersonnellement pour moi ¢ca pose pas de probjémeis
apparemment y’en a qui ¢a en pose »

On repére également dans le discours que le dditaiyailler les capacités cognitives
impulse une dynamique dehésion de groupet qui est spécifique a cet atelier. Celle-ci se
traduit par I'entraide et par un sentiment d’égaéntre les participants.On aide I'autre a
répondre aux questions (...) parce que c'est le gastend service(MA) ; « Ya pas de
concurrence a dire t'es plus fort que I'un t'es liort que I'autre ya pas de compétition (...)
on s’aide si on sait pas(MCI).

Enfin, on observe dans le discounse volonté d’invisibiliser le réel pourquoi de
l'atelier. Il a été constaté dans le cadre de I'observatiotedain que I'atelier de stimulation
cognitive peut étre propice a la mise en échec nadis&e par la non-réussite aux exercices.
Cet aspect est majoritairement absent dans lewisc8eul une minorité de sujet (3/8) aborde
spontanémeries difficultés parfois rencontrées dans la réttisades exercices mais en leur
attribuant unerigine externe aux troubles de la mémoire Des exercices (...) ¢a n'a rien a
voir avec les la mémoire (...) je veux dire que lanwmiée c’est indépendant des des
connaissances (...) tout dépend le niveau d’instoacti(MA) ; « Y’en a qui suivent pas (...)
certains (...) qui sont avec nous des personnes édais dessins tout ¢a ils finissent tres
rapidement parce que c’est leur métier ils ontddés cette branche la (...) quand vous leur
donnez un plan tout de suite (...) eux ils vont pitess bon nous on cherche un peu on
réfléchit » ;(MCI).

Ici, les sujets mettent en place un mécanisme é&fende par attribution externe
permettant de ne pas ramener I'’échec a soi pousanettre au premier plan le «réel

pourquoi » de leur présence au sein de cet atpliezst la perte de mémoire.
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2.3). L'atelier d’activité physique

2.3.1) Description de I'atelier

L’ensemble des sujets participant a cet ateliamdp tout comme pour I'atelier de
stimulation cognitive, unelescription factuelleet normative qui est centrée sur la visée
percue de cet atelier qui est celle de faire uniitc physique qualifiée par les sujets de
gymnastique « C’est de la gymnastigue(MA) ; « C’est des exercices de gynfMCI) ;
« La culture physique¢MCl).

2.3.2) Fonction et apports pergus de l'atelier

Cet atelier a pour principale fonction de rsaintenir en forme physiqueet c’est
effectivement le principal bénéfice qu’en retirentajorité des sujets. La notion de « forme
physique » renvoie au mouvement, a la mobilitéfaaud’étre physiquement actif pouvant
constituer un facteur préventif du déclin des cagaghysiologique liées a I'avancée dans
'age. « Ca me maintient un peu en forme sinon le carapé télé »(MCI) ; « Ca empéche
un peu de parce que je pense que quand on preh#iggeon a tendance comment dirais-je a
éviter les exercices physiques (...) a pas boud®tA). Cette activité physigue est également
pergcue comme pouvant permettre giggner en autonomie et en aisance de mouvement
« Ca doit quand méme servir a se détendre a seudiero(...) a s’assouplir X\MA) ; « On
réveille les muscles qui dormen{MCI). Ce gain en autonomie de mouvement constttue
par ailleurs un indicateur de changements et dgr@sophysiques percus notamment pour
deux sujets qui déclarent avagiagné en équilibre et en souplesdepuis les ateliers On
reprend un équilibre ¥MA) ; « Je me rends compte que certaines choses faiseseaucoup
mieux qu’avant me pencher par exemple et de touehgar terre avec la pointe des doigts
avant j'y arrivais pas maintenant j'y arrive MCI). Ceci est source dmieux étre physique

Cet atelier permet donc pour la majorité des pagits (5/7) de répondre au besoin
de se sentiphysiquement actifgui est synonyme de bonne santé physique. Cestitignla
principale motivation de participation a cet atelie

Seul un sujet (MCI) déclare que cet atelier remple fonctionde maintien des
capacités physiques et cognitivesOn se muscle et puis on fait travailler notrevezu pour
le pour se maintenir bien droit quoi retrouver r@jeunesse de vingt ans essayer de la faire
revenir ».Pour les autres sujets, on constate une totalsifilit¢ du caractére thérapeutique
(au niveau des fonctions cognitives) de cet atelierest pas non plus observé de possibles
difficultés rencontrées ou de mise en échec pouganérer I'apparition de comportements
défensifs par rationalisation comme observés patelier de stimulation cognitive. Il n'y a

pas non plus de comparaison sociale entre lesipantis.
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La tendance a normaliser le pourquoi de cette ig&t{ge maintenir en forme physique) est
possiblement facilitée par le fait que les exesioentrés sur le corps permettent de

supplanter la dimension intellectuelle et mémaeiell

2.4.) Le dispositif dans sa globalité

Au-dela de la spécificité de chaque atelier, oseole dans le discours des sujets une
tendance anormaliser le dispositif par une banalisation deloeci. En effet lorsqu’il est
demandé aux sujets d’expliciter ce qui les motiy@diciper aux ateliers, la majorité d’entre
eux mettent en avant ganension socialen tant qudéieu d’interaction et de relatiork C’est
surtout de voir des gens on discute c'est bigivEl) ; « J'aime bien étre entourée de
personnes ¥MA), mais aussi comme permettantrdenpre I'isolement sociak Je suis seul
de temps en temps jaime bien (...) rencontrer (. s)g#ms pour pouvoir dialoguer(MCl) ;

« Ca sort de la maison déja pour commencer et @uipeut parler avec des gengMA). La
majorité des sujets ont également verbalisé peéference pour un groupe restreiar cela
facilite la création de liens sociaux et d'affisit€ée qui rejoint ce besoin de stimulation
sociale« Un groupe restreint c’est beaucoup plus sympathiogn parle mieux on se connait
mieux on s’appelle par nos prénoms (..(MCI) ; « C’est trés bien a condition que ¢a reste
un petit groupe a mon avis ¢a doit pas étre tropartant (...) ¢a doit pas dépasser dix ou
douze personnes (...) parce que apres c’est la gagai(MCl).

Dans I'ensemble, les sujets portentjugement positif sur les participantainsi que
sur le dispositifen mettant en avant umgmension conviviale et agréahl& Les gens sont
sympas ¥MA) ; « Le groupe dans lequel je me trouve c’est desdrés agréables simples »
(MCI) ; « Je trouve tout le monde bier{MA) ; « Tout le monde rigole ¢MCI).

Il n’est pas observé de dimension thérapeutiqugrdepe dans la mesure ou il n'y a
pas de partage social des émotions, des affedisreavec la perte de mémoire. Tout se passe
comme si les sujets participaient a une activit@roe une autre.a fonction de socialisation
vient supplanter la fonction thérapeutique premigeece dispositif qui est celui de faire
travailler les fonctions cognitives et physiologiguaupres d’une population touchée par le

déclin cognitif.

3). Le dispositif des ateliers appréhendés par legdants familiaux (N=4)

Le contenu des ateliers : une inconnue

La majorité des aidants familiaux (3/4) déclame &ux-mémes damsmpossibilité de
connaitre concretement le contenu des atelidans la mesure ou ils n’y ont jamais participé.
« L'atelier de ma femme je ne le connais pas e guis jamais rentré regarder » ; « Je n'ai

jamais vu leurs exercices ».
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lIs essaient néanmoins déduire cette méconnaissanan sollicitant leurs proches
En effet, ce sont ces derniers qui vont serviriggert et de référence permettant d’accéder
au déroulé des ateliers et a ce qu'il s’y passei @ant dit, ces informations restent
inaccessibles dans la mesure ou leurs prochesinéolet pas de retoux Quand elle sort de
la salle de sport je lui demande gu’est ce que tasqu’est ce qu'ils t'on dit ah je ne me
rappelle plus » ; « Elle ne me parle pas de ce ltpiefait (...) donc je je peux pas vous dire

grand-chose de plus a ce sujet ».

Apports et fonction du dispositif pour le proche tade du point de vue des aidants :
centrations différentes impulsées par la variable participation ou non aux ateliers

La majorité des sujets (3&pnt au clair avec la fonction thérapeutique «cadfie » du
dispositif des ateliers« L’atelier mémoire bon je pense que c’est pour (majntenir étant
donné ce qu’ont les gens cette perte de mémoiiegppétit se manifeste et puis pour ne pas
gu’elle s’intensifie on entretient ¢a ».

On observe néanmoins une centration dans le disceur ce a quoi servent
concrétement ces ateliers pour leurs proches matadgest-a-dire, ce que ces derniers en
retirent. Ce qui différe dans cette élaboratiort, lessupport permettant d’alimenter cette
réflexion qui est en lien avec le fait de participa non aux ateliers.

Pour ce qui est des aidants ne participant pastaliers (N=2), ces derniers rendent compte
de l'utilité du dispositif a travers l@ltre de leurs épousesc'est-a-dire sur la base des
informations recueillies a travers elles. Ici, itdil apports et bénéfices s’entreméle.

L'un déclare qu'il permet la création de lien sesiget une réassurance par comparaison

sociale avec des participants plus avancés danmladie« Elle a vu du monde elle a vu

d’'autres personnes comme dont I'état qui était plwave et ¢a ¢a a eu fait un espéce
d’encouragement et puis elle a fait connaissancealevelles personnes puisqu’elle est tres
agréable a quand ils se connaissent quand ils séempac’est agréable »Ceci 'amene a

attribuer au dispositif une _utilité sur le plan mok Je crois que sa fonction je crois que le

fonctionnement qui est la bas il sert a son momalpgeu c’est tout a mon avis parce que
physiguement ca va rien lui apporter la seule geutpavoir & mon avis c’est pour son
moral » ; « Moralement je la sens bien ».

Pour ce qui est de l'autre aidant, il déclare qoe épouse est heureuse de se rendre aux
ateliers et qu’elle y va volontierg.Ca lui plait elle vient tous les mardis réguéenent sauf

exception elle vient régulierement et sans probléme
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Il constate que ces ateliers sont considérés coétamt aspécifiques par son épouse et qu’ils
ont pour seule fonction de lui permettre d’étravaceét de maintenir une vie sociakeSi elle
allait faire des macramés ce serait pareil parces aalle est d’accord pour n'importe quelle
activité »; « De se désoler si elle est confinée a la maisonepque elle considére qu’elle a
encore une vie sociale 8ur le plan mnésique, il affirme qu'il lui est ddffe de percevoir un
guelconque changementll faudrait que j'ai deux bonnes femmes une qua\et une qui y
va pas et dire euh la j'ai pas le je pourrais sava®@ qui se passerait si elle y allait pas ».

Pour ce qui est des aidants qui participent aebeas (N=2), ils s’appuient davantage
sur I'expérience gu’ils ont du dispositipour rendre compte de son utilité en se centrant
davantage swa potentielle fonction thérapeutique sur le déctingnitif.

En effet, I'un espere voir une_amélioration dewlttes de la mémoir@our son épouse.

« Pour la téte pour se pour se rappeler tout ¢c& elblie tout, peut étre a force de parler,
d’expliquer tout ¢a ¢a va peut étre s’améliorerpegu quand méme »

Concernant l'autre aidant, il s’agit d'une épouse st la seule a participer aux ateliers de
stimulation cognitive (I'exception du dispositiElle exprime implicitement I'espoir que son

époux soit, tout comme elle, dans une démarche raeait permettant d’augmenter

I'efficience de l'atelier sur le déclin cognitif.
« Peut étre qu'il le fait pas comme moi euh laédéhce de voir Ia ou ¢ca n’a pas marché ou il
faudrait qu’il insiste pour essayer de de rattraper

Ici, on constate que le discours est centré sieller de stimulation cognitive ce qui
sous tend que l'atelier d’acticité physique estsgmement considéré comme secondaire

concernant les potentiels bénéfices sur le plarsigué.

Apports des ateliers pour les aidants eux-mémes répit, un maintien du lien social, une
contrainte

La majorité des aidants (3/4) affirme que lesiatels’avérent étréenéfiques pour
eux-mémes

Pour les aidants familiaux qui ne participent gas ateliers, le principal bénéfice est
le répit par I'absence du procheui est source de soulagemeatUne demi-journée de
récréation » ; « Ah Ia je suis tranquille ah lasdus saviez quand elle s’en va le mardi je
bouge pas de chez moi je sais qu’elle est trarequdila »

Un aidant participant aux deux ateliers déclam lguprincipal bénéfice qu'il en retire
est le fait de pouvoimaintenir un lien social « Moi c’est surtout de voir les gens on discute

c'est bien »
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Un autre aidant déclare que se rendre aux ateliergue mardi matin constitue pour
lui une contrainte« C’est une corvée (...) de faire tout ¢a le matnrie heure de courir
d’'un coté et de l'autre moi j'ai I'habitude de desare bonne heure, boire mon café lire le
journal, acheter mon pain, faire les commissionseatrer a la maison, ¢a change touSa.
principale motivation de participation réside dénfait d’accompagner son épouse et sa belle
sceur aux ateliers et de s’occuper en attendantlegi’aient terminé« J'y vais parce que
jaccompagne ma belle sceur et ma femme et comiiangt ijue j'attende, je reste la baslb.
ajoute ne pas étre concermréMais normalement j'ai rien a voir ».

Ici, les résultats montrent a voir que la majod&s aidants ne sont pas ou peu en
mesure de rendre compte de ce que ces atelierstappa leur proche. lls en retirent

néanmoins un bénéfice pour eux-mémes et ce, enhigtégrés ou non au sein du dispositif.

Absence dans le discours de la relation aidant/a@ésein du dispositif

Les résultats montrent une centration du discdasssujets sur eux méme concernant
les ateliers, ils parlent peu de leur proche saahd cela est introduit par moi-méme dans le
cadre du guide d’entretien. Les aidants ne sergifp@s dans le « nous », dans la dyade mais
dans le « je ». Les sujets ne verbalisent pastemiion de partage pouvant étre imputée par
la démarche de se rendre ensemble aux atelierstrdever une activité a deux qui souvent

est entravée par la maladie.

4. La maladie d’Alzheimer

On observe majoritairement dans le discours gseslgetsévoquent la perte de
mémoire «J'oublie trés tres facilement, je dis une chosemlatin, I'aprés midi je ne me
souviens plus gMA) ; « Moi j'ai des problémes de mémoire ¢a c’est s(iMA) ; « C’est un
fait que j'oublie des choses(MCI) ; « J'ai I'impression d’avoir perdu un peu de mémo»
(MCI) sans gu’elle soit pour autant mise en relation déegateliers dans la mesure ou il n'y a
pas de cheminement, de mise en mot de la patholtmysgue que les sujets s’expriment sur
le dispositif Comme nous avons pu le constater précédemmesguidia perte de mémoire
est mise en relation avec le fait de participer atediers, cela concerne d'une part une
minorité de sujets et d’autre part, cette dimensi@rapeutique est minimisée et supplantée
dans le discours par la sphére sociale et coneiyiaicue au sein du dispositif. En effet, nous
avons entrapergu que l'atelier de stimulation ctigmiest pergu comme permettant de faire
travailler la mémoire mais ce n’est pas pour autangue les participants viennent chercher.
En effet, lorsqu’ils verbalisent leur motivation garticipation, celle-ci est centrée sur la
dimension sociale traduisant umeisibilité marquée du « réel » pourquoi de leurgsence

au sein de ce dispositif.
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On observe donc une volonté dermaliser la démarche de participation aux
ateliers Ceci se traduit également par une absence datisceurs de partage social autour
du vécu de la maladie ainsi que de la perte de nimémo

Lorsque la maladie, le pathologique est nomméaahdue tel, cela concerne soit les
aidants, soit les personnes atteintes de déclinitifoge s’estimant pas étre concernées par la
pathologie. Parmi les sujets atteints de troubdgmitifs, une minorité (3/8) évoquent le terme
« Alzheimer » mais de fagcon non impliquée, c'edira-qu’ils ne sont ou ne s’estiment pas
étre concernés par cette pathologie. Celle-ci daershéanmoins une réelle crainkeYa deux
ans je croyais avoir I'Alzheimer et j'étais alléel'adpital et on m’a dit non non c’est la
concentration »(MCI); je craignais comment dirais je de tomber danssdenbrer dans
'Alzheimer »(MA).

Les aidants quand a eux pour la plugagtlicitent le « réel » pourquoi de ces ateliers
pour leur proche et certains espérent un ralemtissede I'évolution de la maladiePeut étre
a forceca va peut étre s’améliorer un peu quand mémea»majorité d’entre eux (3/4)
aborde destratégies de faire face a la maladse traduisant principalement pardeherche
de soutien socialCe dernier est évoqué au travers des groupeardéepour les aidants ne
participant pas aux atelierg.Je participe au groupe de travail des aidants (elui qui se
passe au CCAS une fois par mois ou on met en conmosirexpériences et nos petits
malheurs ».Pour les autres, I'un d’entre eux trouve ce soutienles ateliers auxquels il
participe. « Rencontrer des gens oui rencontrer et puis ouiéghange c’est toujours
enrichissant on se remonte les uns les autres talmo

La représentation de la malad#Alzheimera été abordée de fagon détournée dans le
discours et mise en lumiere au travers des termivargs « devenir gateux,»x perdre la
téte »; «le mal », « maladie »»On percoit ici que cette pathologie atteint lehése
identitaire ce qui constitue possiblement I'une pi@iscipales craintes.

Les caractéristiques étiologiquete la perte de mémoire sont évoquées par la réjori
des sujets (7/12). Trois d’entre eux associentrasbles de la mémoire percus'@ancéee
dans I'dgerenvoyant & un processus de vieillissement norrhaheitant ainsi de coété la
possible dimension pathologique de cette perte ipués«L’Age aidant» (MA), « Arrivé a
un certain age> (MCI); « Ya mon &age faut dire ce qui est{MCl); « Maladie qui
malheureusement qui attaque les personnes arriémscertains age (MA).

Ce qui viendrait accélérer ce processus de visgliieent normal est uavénement de vie

négatif qui est évoqué par trois autres sujets.
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« J'ai ma fille qui est tres malade d’ailleurs ¢ada&clenché ce jour la parce que moi c’est
venu d’'un coup (...) cet événement (...) c’est parddgMA) ;

« Ca c’est depuis que jai perdu mon mari donc g fluelques années avant jétais pas
comme c¢a x¥MCI). Un sujet (MA) quant a lui estime que sa perte denwire est d’origine
héréditaire « Ma mere était comme ¢a j'ai hérité si vous vodlezna meére pour la mémoire
ma mere elle oubliait ».

Ici, ce qu'il y a de commun dans le discours est lgs sujets se focalisent sure attribution
externepour expliquer la cause et les déclencheurs de &t de mémoire percudl y a
donc une volonté de se distancier d’'une possilignerinterne propre a soi méme.

La perte de mémoire est donc majoritairement dygméée comme faisant partie des
conséquences de l'avancée dans I'dge. On obseme ao travers des caractéristiques
étiologiques de la perte de mémoire, la mise eceplpar la majorité des sujets interviewés,
d’'un processus de normalisation du déclin cognitans la mesure ou celui-ci s’inscrit dans
le cadre du vieillissement. Ceci rejoint cette rgion & passer sous silence ou a minimiser
« le pathologique » au sein du dispositif des etelainsi que la dimension thérapeutique de

ces derniers.
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VI. Discussion

1. Interprétation des résultats

Parmi les résultats obtenus au travers des difféseméthodes d’analyse, nous nous
attacherons plus particulierement a interprétexk cpu sont en lien direct avec nos objectifs.
Cette discussion sera menée a partir des élémeistsspde nos entretiens ainsi que de ce qui
a pu étre observé sur le terrain. Rappelons gpeineipal objectif de cette recherche est de
mettre en lumiére la fonction et I'apport biopsyshcial des ateliers de stimulation cognitive
et d’activité physique proposés par le Fil Rougeh&imer du point de vue des personnes qui
en sont les principales bénéficiaires. Dans cetmuegement, il s’agit également de mettre en
évidence la maniere dont ces ateliers sont invpaties sujets.

Voici ci-dessous les pistes de réflexion et d’iptétation étayées a partir des idées directrices

issues des principaux résultats obtenus.

Une dynamique intergroupe différente au sein detéfier de stimulation cognitive

Au sein de cet atelier, les sujets MCI s’inscrivdavantage dans une dynamique de
travail signifiée par la rigueur, la concentratien la discipline comme si de ce sérieux
dépendait I'efficience du travail réalisé. De plils,s’accordent trés peu le droit & I'erreur et
sont trés exigeants envers eux-mémes se tradysana volonté de commettre le moins
d’erreur possible voire aucune. Pour ce qui estgchupe MA, I'atmosphére est moins
« solennelle » et il apparait que c’est le mainti@me dimension sociale, interactionnelle et
conviviale qui prime. Ici, on peut supposer queeli@r souleve des enjeux psychosociaux
différents d’un groupe a l'autre guidant la manidont ce dispositif est investi. Rappelons
que les trois quart des sujets MCI interrogés \tiwenls. Il peut donc étre envisagé que leur
besoin de performer constitue une stratégie detienide capacités pouvant traduire un désir
de préserver une certaine autonomie. En effetaitede vivre seul peut les amener a étre
davantage attentifs a leur perte de mémoire et getaevoir comme un facteur de risque
potentiel au maintien de leur autonomie de vierg=aavailler sa mémoire avec rigueur peut
donc étre appréhendé comme permettant de rédufecteair de risque. Les MA quant a eux,
ne s’inscrivent pas dans cette méme dynamiqueagtaitiqui peut étre envisagée soit comme
une volonté de distanciation par rapport a la mejasbit du au fait qu’ils ne se percoivent
pas eux-mémes malades (ce qui a été mis en évidensein du discours pour la majorité)

invisibilisant de fait le réel pourquoi de leur peéce au sein du dispositif.
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Enjeux identitaires intragroupe plus marqués au saie I'atelier de stimulation cognitive

L'analyse des entretiens de recherche a mis eriefamla mise en place de
mécanismes de défense et ce, dans le contextdigpéae I'atelier de stimulation cognitive.
Ces derniers se manifestent notamment via le faittritbuer a des causes externes les
difficultés rencontrées dans la réalisation desrases. Stratégie permettant de ne pas
ramener I'échec a soi et a ses propres incapatlil@ggalement été observé une cohésion de
groupe (plus marquée au sein de cet atelier) signipar I'entraide et le non jugement
permettant également de minimiser les situatioéslic. Les sujets mettent aussi en place le
processus de comparaison sociale dans un serd [@&icomparer aux personnes semblables
a soi) ou vers le bas (aux personnes plus avamesla pathologie) qui dans les deux cas
peut s’avérer étre rassurant.

Ce constat améne a penser que cet atelier refhlgement davantage saillant sa
dimension thérapeutique notamment par le fait gsdit orchestré par une succession
d’exercices dont I'objectif (faire travailler la méire) est tres explicite. Cela peut donc a ce
titre, remettre au premier plan « le réel pourqudie la participation a cet atelier qui est la
perte de mémoire.

Ici, les sujets peuvent percevoir cette mise eante leurs troubles cognitifs comme
une menace d'un point de vu identitaire. L'enjeti @snc de rétablir une image de soi
positive et satisfaisante d’'un point de vue indiddet social. Pour ce faire, les sujets mettent
ainsi en place des stratégies d’ajustement preaaftrme de comportements défensifs se
traduisant par le fait de s’entraider, de ne pgager minimisant les lacunes et les incapacités

mais aussi de se comparer dans un sens rassurant.

Participation au dispositif et processus de nornsaliion

Les résultats ont mis en lumiére la mise en pthoe processus de normalisation du
dispositif. Ceci se traduit notamment par une tendaa invisibiliser la maladie mais
également par I'absence de partage social de @ell®e plus, lorsque la maladie est mise en
mot a travers le discours, elle n'est pas pourrdudgsociée aux ateliers. Ceci interroge
d’autant plus qu'’il s’agit d’un dispositif dont Fudes principaux objectifs est de lutter contre
le déclin cognitif via deux approches différentpbysiologiques et cérébrales). Ici, plusieurs
hypothéses peuvent étre envisagées pour rendreea®@ge résultat.

D’abord, il a été observé dans la littérature lgUBIA et principalement associée a la
perte de mémoire et celle-ci est largement per@mnte la résultante de I'avancée dans
'age. Ainsi, le possible caractére pathologiqueddalin cognitif est supplanté par celui du

vieillissement normal.
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Ce systeme de représentations propre a cette pgthgleut amener les personnes atteintes
soit & ne pas se considérer comme étant malade s@n servir pour minimiser, mettre au
second plan le mal dont elles souffrent. Ceci é#npourquoi cette volonté de « nier » cette
pathologie ?

Ceci peut étre attribué a la connotation négagwelle véhicule. Celle-ci se traduit
notamment par la perte lente et progressive deolfeumie intellectuelle, décisionnelle et
motrice. Ici, I'enjeu psychosocial de la perte dénmoire est celui de la perte de son identité
individuelle et sociale. Ainsi, passer sous silef@emaladie peut étre une stratégie de
maintien de son unicité en tant qu’individu ainsieqde son insertion et son intégration
sociale. Comme l'affirme Herzlich (1969), la makagieut engendrer une « inactivité » par la
diminution des roles de I'individu dans son group@ppartenance ainsi que dans la sociéte.
En effet, la maladie amene le sujet atteint & éehargé des exigences que la société faisait
peser sur lui amenant aussi le risque d’en étreueeci est d’autant plus marqué pour la
population de cette étude dans la mesure ou, degmaavancée dans 'age, elle n'est plus
professionnellement insérés (I'activité professillen faisant parti des facteurs d’insertion
sociale). Ainsi, se considérer ou étre considérdnge « bien portant » peut étre une stratégie
permettant de lutter contre un risque d’exclusiaciale (faisant référence au groupe
d’appartenance) et sociétale.

Enfin, une derniére piste de réflexion peut étreisagée pour tacher de comprendre
pourquoi les sujets « normalisent » le disposii$ ételiers. Rappelons que I'échantillon de
population de cette recherche a une moyenne da@® @ns. Ici, il peut étre envisagé que les
sujets font donc partie de la « catégorie sociales>personnes agée. La question qui se pose
est comment celle-ci est appréhendée au sein de sotiété ? Coudin (2002) parle de
'existence de stéréotypes négatifs concernardaritésdes « vieilles personnes ». Ces derniers
refletent I'inactivité, la passivité, la souffranet la solitude. Ici, soit les personnes vont
s’enfermer dans ce stéréotype et vont se compentéonction de celui-ci soit, elles vont au
contraire mettre en place des stratégies d’ajusitrpermettant de le contrer et de s’en
défendre. Pour ce faire, les sujets vont, pour peapre évaluation, utiliser ce groupe d’'agés
(stéréotypé négativement) auquel ils sont senspart@mir comme un groupe de contre-
référence. Par extension, les sujets agés insargsia du dispositif des ateliers, normalisent
ce dernier de facon a ne pas s’enfermer dans lolpgique (associé au vieillissement),
d’échapper a ce stigmate et ce, en tdchant ders@ioare d’étre encore quelgu’un de «bien
portant» permettant notamment de maintenir une éoestime de soi. Ici, au lieu de
s’enfermer dans le pathologique, les sujets maiti@u contraire des ressources pour s’en
détacher et s’en défendre.
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La logique préventive du déclin cognitif prime sla logique curative

Au regard du matériel discursif analysé, cetteppnsion de la part des sujets a
attribuer et a privilégier une fonction préventiga dispositif peut étre analysée de deux
maniéres différentes. En effet, les résultats nemita voir que les sujets s’inscrivent soit dans
une prévention primaire consistant a réduire lguésd’apparition de la maladie, soit, ils se
situent dans une logique préventive secondaireual @ps, il s'agit ici de réduire voire de
stopper I'évolution du déclin cognitif.

Le premier cas de figure sous tend que les sog@tsestiment pas malades ou atteints
de troubles cognitifs avec néanmoins une perceplionsque impliquant et justifiant la mise
en place d’'un comportement défensif : faire tragaila mémoire. Le second quant a lui
ameéne l'idée que les sujets estiment étre attdmtdéclin cognitif ce qui peut étre dérangeant
et déstabilisant pour le sujet. Ceci 'améne aingiettre en place une stratégie de faire face
centrée sur le probléme (les troubles de la ménpereus) qui est celle de la stimulation
mémorielle permettant possiblement de ralentir deiistopper ce déclin. Ici, on constate que
les sujets rationnalisent leur présence au setfighositif dans une logique leur permettant de
ne pas mettre & mal leur estime d’eux-mémes. Eat, éf maladie pouvant représenter une
grande menace pour soi, s'inscrire dans une logigéeentive peut permettre de la minimiser
voire de linvisibiliser. Cela peut également afffa possibilité aux sujets de restaurer un
sentiment de contrdle et de maitrise quant a léalr de santé mais aussi de rendre plus
« acceptable » leur présence au sein du dispd3difdernier va donc étre préférentiellement
appréhendé par les sujets atteints de déclin ¢bgmimme permettant de faire face au
pathogene, de tenir la maladie en échec et plgsraent, de rester en activité permettant de

maintenir une santé biopsychosociale.

La dimension sociale constitue le principal appat dispositif dans sa globalité
Lorsque les sujets évoquent l'utilité percue dspdsitif, ils verbalisent ce qu'ils en

retirent notamment au travers des bénéfices pepgiusont principalement représentés par la
sphére sociale. Celle-ci est appréhendée dansnsansion relationnelle et interactionnelle
(dialoguer, échanger) mais aussi en termes delsligadion (ouverture aux autres, créations
de liens sociaux). Ceci peut étre imputé au faé tps activités se déroulent au sein d’'un
groupe restreint pouvant faciliter la création @nd sociaux et d'affinités. Ceci étant dit,
d’autres hypothéses peuvent aussi étre envisaDaete part, les personnes insérées dans ce
dispositif sont d'un dge avancé pouvant étre pmpgid’isolement social notamment par le

passage a la retraite impliquant la perte de Bexgux inhérents a I'activité professionnelle.
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Puis, la possible survenue de déficits somatiqges, le plan physiologique par
exemple, peuvent donner lieu & une perte de méhpduvant altérer 'autonomie de la
personne agée I'amenant a diminuer la rythmicitéalgeie passée (voyager, conduire, rendre
visite & des amis, participer a diverses activitésloisirs etc.). L’'avancée dans I'age peut
également amener a étre confronté au veuvage,cis dé membres de I'entourage pouvant
générer des carences en soutien social et deufagentiment d’isolement. D’autre part, la
majorité des sujets interrogés en plus d’étre ag@sifrent de déclin cognitif pouvant étre
considéré comme étant propice a une mise a I'éaant)e exclusion sociale car au sein de
notre société, c’'est le « bien portant » qui estnig. Au regard de ces différentes pistes de
réflexion, il peut étre envisagé que le disposie$ ateliers peut constituer un moyen pour les
sujets de lutter contre I'isolement social, deesgtis encore intégrés socialement, de s'inscrire
au sein d’'une activité entre pairs se sentant cem@coutés et non jugés, de pérenniser une
place et un rdle social et de ne pas se sentiragerde la société. Tant de raisons pouvant

rendre compte du fait que c’est la sphere social@ispositif qui est centrale pour les sujets.

Enjeux psychosociaux souleveés par la présence déards aux cotés de leur proche au
sein de l'atelier d’activité physique

Il a été constaté (dans le cadre de mon obsenvptdicipante) une grande exigence
de la part des aidants familiaux envers leurs @echalade se traduisant notamment par une
propension a soulever le moindre faux pas ou landrei erreur dans la réalisation des
exercices « c'est pas comme ¢a » ; « tu t'y prends mdki. ce désir de voir son proche
réussir voire « performer » peut étre attribué a stratégie de maintien de l'identité du
malade (telle qu’elle fut avant la maladie) conisgd dans le fait de ne pas faire d'erreur,
d'étre « capable de... ». Ici, il peut étre envisgge la mise en avant des aptitudes et des
compétences minimise la maladie et ses conséqueAce®ntrario, ne pas réaliser les
exercices correctement vient rendre saillantesniespacités et les lacunes pouvant rappeler
la réalité de la maladie. De plus, le fait quedliatr se déroule en groupe peut exacerber cette
volonté, de la part de I'aidant, de maintenir Ihtig28 du proche a travers son propre regard
mais aussi et surtout, a travers celui des autes’est aussi I'identité sociale qui est en jeu
et ce désir de minimiser la maladie peut aussi @i stratégie permettant de renvoyer une
image (de soi et du proche) positive et satisfaesan regard des membres constitutifs du
groupe eux aussi inscrits dans le dispositif.

Les aidants ont également tendance a rester da@g dé leur proche, a « surveiller »
ce gu'il fait, comment il le fait, a lui donner desnseils sur la maniére de réaliser I'exercice

ou encore, a prendre part aux explications donpg&ekintervenant.
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Ceci met en évidence gu'il peut parfois étre diiqpour I'aidant de confier son proche a
d’'autres que lui méme (dans le cas précis de ebeta l'intervenant). En effet, cela suscite
chez I'aidant un sentiment de culpabilité d’'unetpat d’autre part, cela peut étre envisagé
comme une dérogation a son devoir et a son oldigatercus de tout prendre en charge et
d’étre dévoué au parent qui I'a élevé ou au conhjairquel il a juré de s’unir pour le meilleur

comme pour le pire.

Absence de verbalisation de la relation aidant/aikins le discours des sujets

Ici, nous avions envisagé en terme d’attente cmepdrticipation en tandem
(aidant/aidé) aux ateliers pouvait étre percue lgmsujets inscrits dans cette dyade, comme
un moyen de réinstaurer une communication ainsi lqugoQt de partager ensemble une
activité.

L'analyse des entretiens de recherche montre raquai cette dimension relationnelle
entre aidant et aidé n’est pas verbalisée parujesss Ces derniers s’expriment a la premiere
personne et ne se positionnent pas dans le nosgulidls abordent le dispositif des ateliers.
Pour ce qui est des aidants (participant avecdmehe aux ateliers), ce constat montre a voir
que ce n'est pas la potentielle réinstauration dian au sein de la dyade (pouvant étre
apportée par le fait de pratiquer et partager ehkeome activité) qu’ils viennent chercher.
Ceci laisse penser que ce sont possiblement d&etjeux qui sous tendent la motivation de
participation des aidants aux ateliers telle quadleessité percue de se maintenir en forme
pour pouvoir continuer a prendre en charge le pranhlade. Ceci fut notamment verbalisé
par un aidant participant aux deux atelieksJe vois que par moment je jai des trous et ¢a
me fait peur parce que je me dis comme je sui® segkrer notre affaire il s'agit de garder
la téte claire ».Concernant les malades, la non évocation de caged’'une méme activité
ou encore de ce que cela apporte peut traduirevaloeté de leur part de minimiser le fait
que leur autonomie dépend en partie du soutieredtadle apportés par leur proche. Ici,
privilégier le «je » a la place du «nous », ppatmettre au malade de réinstaurer un
sentiment de contrdle sur 'agencement de sa vie essi de mettre en lumiére ce qu'il est
en tant qu’individu singulier et ce, indépendammaéat« son aidant » pouvant lui permettre

de se distancier par rapport a la maladie.

2. Limites de I'étude

Les résultats qui ont pu étre mis en évidence miffles perspectives d’application qui
feront I'objet d’un développement ultérieur. Cepantl ces derniers doivent néanmoins étre

considérés avec une certaine prudence au regaluinites que présente cette recherche.
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D’abord, celle-ci est principalement centrée sug ométhodologie qualitative. Malgré
la richesse indéniable de cette approche, elle oampéanmoinsertains biais.

En effet, qu'il s’agisse d’observation ou d’entee$, la personne interrogée se sent regardée
et écoutée ce qui peut étre propice au biais deathdgé sociale amenant les sujets a vouloir
donner une bonne image d’eux-mémes. Ceci peut readiautant plus exacerbé avec des
personnes souffrant de déclin cognitif et pourledies, comme on a pu le constater au cours
de cette recherche, c’est la dimension identitgireest en jeu. L'existence de cette relation
interdépendante entre les interlocuteurs au caurs ehtretien peut impliquer des stratégies
de présentation de soi ou encore un besoin de magsance envers le statut de I'interviewer
jugé le plus souvent comme étant « supérieur »i Q@at altérer la pleine authenticité du
discours et de fait, ne pas totalement accéderudivers représentationnel des sujets
interrogés. Un second biais propre a cette démaruisitative est la subjectivité du
chercheur lors de I'analyse des données. Cellatai’autant plus grande dans la mesure ou
j'ai été seule a dépouiller le discours des suMtdgré en avoir été consciente et avoir de fait
été vigilante quant a la posture réflexive a pégier, cela n’exclu pas la possibilité d’avoir
été influencée par mes propres représentation®ethistoire personnelle dans le cadre de la
réalisation de ce travail de recherche. Les résutihtenus ainsi que leur interprétation ne
peuvent donc pas étre totalement « objectifs ».

Puis, ce travail de recherche repose sur douzetemts constituant un échantillon
relativement restreint ne concernant de fait, ge’'part infime des personnes touchées ou
concernées par la maladie d’Alzheimer et inscritks)'s ce type de prise en charge
thérapeutique non médicamenteuse. Ceci ne permetfis une généralisation des résultats
obtenus.

Ensuite, cette évaluation du dispositif des atelgest déroulée en cours d’année ne
permettant par de rendre compte de son impactyasbpsocial sur les personnes qui en sont
les principales bénéficiaires. Pour ce faire, itagtufallu mener une étude avant et aprés
intégration du dispositif. De plus, ceci aurait taeBrement davantage permis d’une part
d’accéder aux déclencheurs de la démarche a intégaéspositif et d’autre part, de mettre en
lumiére si les attentes préalables des usagersesoadéquation avec ce que le dispositif
apporte une fois ce dernier intégré et « expéritnergar les personnes concernées.

Une derniére remarque peut étre formulée conceteargntretiens de recherche. En
effet, au cours de ces derniers, j'ai constatéprapension, de la part des sujets interrogés, a
développer un discours s’écartant du theme dee@eat ce, malgré le fait d’avoir expliqué

et précisé en amont le cadre et I'objectif de Fetmtn.
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En effet, les sujets abordaient et développaietamment leurs centres d'intérét, des
événements de vie, leur quotidien, leurs petitamsf C'est comme si, au moment de
'échange, ce dispositif des ateliers ne concempaitne part infime de leur existence et de
leur quotidien et gu'ils étaient possiblement ddaaga désireux de parler d’eux-mémes. Ceci
peut étre imputé au fait que les entretiens sednatulés au sein du domicile des sujets, lieu
intime et privé. Toujours est-il que cette digreasa possiblement minimisé la richesse du
discours concernant le dispositif des ateliers.

3. Préconisations

Dans le cadre de mon observation participanteeauds dispositif des ateliers, il a été
constaté un@on neutralité de la rencontre entre les aidantsles autres maladedci, le
dispositif peut constituer pour l'aidant un « mirgide la maladie et de fait, une prise de
conscience de la réalité de celle-ci. De plus, cembiservé sur le terrain, cette confrontation
a la maladie peut également amener l'aidant a ceenpon proche a d’autres malades,
notamment plus avancés dans la pathologie, poumatite en exergue le caractere déficitaire
et évolutif de celle-ci. Ainsi, la présence desaaid familiaux au sein du dispositif
s'interroge. Ceci étant dit, les résultats obtedass le cadre de cette recherche mettent
également en avant un bénéfice social pour lesndaotamment par le fait de pouvoir
s’exprimer sur la maladie avec des personnes sganb dans une situation similaire faisant
office de soutien social par les pairs. Il a égalenété observé que les aidants ont tendance a
étre trés exigeants envers leur proches et ondiffesiltés a se distancier de ce gu’ils font et
comment ils le font. Ceci étant dit, progressivetnehce, notamment grace a l'intervenant,
l'aidant « lache prise » et accepte petit a petié gu’un autre que lui s'occupe de son proche.
Ceci sous tend que le dispositif des ateliers pessi s’avérer étre thérapeutique pour les
aidants notamment en termes d’acceptation de ladga(par la confrontation a celle-ci) et de
sa prise en charge. Il ne s’agit donc pas ici, @@los proposer aux aidants de participer aux
ateliers mais de rester néanmoins vigilant quarteifets de cette présence sur leur santé
mentale. C’est pourquoi, face a ce constat, il Bénet préconisé, en plus des intervenants de
chaque atelier]a présence d’'un psychologue au sein du dispositie choix d'un tel
professionnel est |égitime dans la mesure ou ilaalpart les compétences pour repérer une
souffrance potentielle impulsée par la confrontatida maladie et d’autre part, de la prendre
en charge et de permettre a la personne conceen@everbaliser. Ici, le psychologue pourra
également, le cas échéant, désamorcer le posshlanent d’engagement de la part de
'aidant a venir chaque semaine avec son proclest-@-dire, de laisser la porte ouverte au

libre choix d’arréter, si le besoin s’en fait sentie participer aux ateliers.
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Il a également été mis en évidence, dans le aleette recherchene propension
de la part des sujets a « normaliser » le dispbsiés atelieret ce, par une minimisation de
son aspect thérapeutique, par une invisibilisatiela maladie ainsi que par la nhon mise en
mot de celle-ci et ce, tant de la part des paditip que des intervenants. Ce constat
guestionne ce qui pourrait étre envisagé au redarde résultat. En effet, il pourrait étre
préconisé, dans un souci de clairvoyance, de daganexpliciter les tenants et les
aboutissants de ce type de prise en charge augseitirs participants de facon a ce gu'ils
soient pleinement informés du pourquoi de leur déhw Ceci étant dit, il est assez rare
qgu’un dispositif de type thérapeutique n’ait paffét « pervers » d’enfermer les personnes
dans la maladie et le ruminement de celle-ci. Qystrquoi, cette propension de la part des
participants & ne pas mettre au premier plan laifsgé thérapeutique du dispositif peut
s’avérer étre salutaire pour ces derniers. |l sgrai conséquent préférable de continuer a
laisser les personnes libres de s’approprier Ipodisif, a I'instar d’'une signification
« objectivée » de ce dernier, leur permettant aihsi trouver des bénéfices a cette
participation (autres qu’exclusivement thérapew@g)unscrits dans une certaine normalité et

sociabilité.

Les résultats issus de mes observations de texir@hque des entretiens de recherche
sont venue interroger lesodalités d’'intégration de I'atelied’activité physique Rappelons
gue les démarches précédant la premiére séancensams exigeantes comparativement a
l'atelier de stimulation cognitive. En effet, laude condition permettant de participer a cet
atelier est de fournir un certificat médical remplar le médecin traitant. Puis, il est
normalement entendu que l'intervenant doit évalasrcapacités physiques de la personne
souhaitant intégrer les ateliers de facon a addgseexercices aux aptitudes de chacun. Ceci
étant dit, j'ai constaté que cela n’était pas tatgoeffectué. Ce constat apparait comme étant
problématique car cela constitue un facteur deudsgour le futur participant. Cette
« défaillance » ne remet pas en cause le professieme de l'intervenant. En effet, celle-ci
est davantage attribuable a une origine contextuddns la mesure ou la procédure
d’intégration des futurs participants a été memtén officieusement mais n'a pas été au
préalable clairement posée et systématisée. Aiosr, pallier a ce dysfonctionnement, il peut
étre préconisd’élaboration d’'une procédure standarcet ce, en collaboration avec les
intervenants, au sein de laquelle seraient mergiesida démarche ainsi que les modalités
considérées comme étant essentielles a la nonemiganger ainsi qu’'a la bonne intégration
des futurs participants au sein de cet atelieteGetllaboration avec les principaux acteurs du
dispositif est essentielle.
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En effet, elle permettra d’'une part, au traversede expertise professionnelle, d’optimiser la

qualité de la démarche a suivre et d'autre part,fal®riser leur implication et leur

engagement dans sa mise en place.

Lesateliers de stimulation cognitive peuvent parfoigsepropices a la mise en échec
et ce d’autant plus lorsque la maladie progres€eci a été observé sur le terrain notamment
avec un participant rencontrant de plus en pludiffieultés dans la réalisation des exercices
proposés. Ceci questionne la sortie du dispositifrdes personnes appartenant au groupe
MA. En effet, le caractere évolutif de cette patigie va les amener, a un moment ou a un
autre, a ne plus étre en capacité de suivre charatéci, il s’agirait d’éviter que cet arrét soi
percu comme étant brutal ou encore comme venadteesignifiant une perte de capacités
pouvant étre mal vécue par la personne concerreg . aéne donc a envisager et a anticiper
la maniére dont il est possible d’accompagner ¢egssus de sortie du dispositif notamment
en privilégiant une alternative permettant a laspene de maintenir, si elle le souhaite, une
activité. Ceci peut étre appréhendé au travensatienariat entre le Fil Rouge Alzheimer et
les différents accueils de jours de la région d’Aadgme En effet, il peut étre proposé, aux
personnes ne pouvant plus suivre les ateliersype tle prise en charge plus adapté et
pouvant constituer une continuité dans le maintd@me intégration sociale ainsi qu’'une

stimulation intellectuelle pour les personnes quir@nifestent le souhait.

Enfin, une derniére réflexion porte darfonctionnement de l'atelier de stimulation
cognitive et plus particuliérement la procédure utiliséergdes groupes MA et MCI. Ici, la
méthodologie employée pour faire travailler lesctions supérieures des sujets se traduit par
une succession d’exercices permettant de stimuféérehtes capacités cognitives. Une
dynamique scolaire transparait au travers de egipeoche dans la mesure ou chacun se voit
distribué une feuille, un crayon ainsi qu'une gomstesuit les consignes données par
l'intervenant. Ceci étant dit, les résultats ontsnein lumiére que les sujets MCI étaient
davantage attachés a cette maniere de travailler fre@moire que les MA. Ces derniers
viennent par ailleurs rompre cette dynamique deetig et de sérieux en instaurant plus de
« |égéreté », de détente et de convivialité damédhsation des exercices. De plus, la mise en
échec plus propice au sein de ce groupe (de paitalin cognitif plus avancé que pour les
MCI) peut questionner cette approche centrée susuecession de divers exercices
explicitement centrés sur un travail mémoriel pouvandre saillant son aspect déficitaire.
Au vu de ces différents constats, il peut donc gtézonisé denaintenir la procédure telle

gu’elle est utilisée pour le groupe des MCI maisspaour celui des MA
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Pour ces derniers, il peut étre mis en place urmoape différente, possiblement plus

« ludique », tout en maintenant bien évidemmedéé&i de faire travailler la mémaoire.
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CONCLUSION

Cette recherche offre un regard analytique permiettee mettre en évidence la
maniere dont les usagers se sont appropriés @éb@yti ce dispositif des ateliers mais aussi
ce qu'il leur apporte en termes de bénéfices bidpssociaux.

Au travers des différents résultats, il apparaé tendance générale et une volonté de
la part des sujets a normaliser le pourquoi de letdisence au sein de ces ateliers
thérapeutiques. Ceci sous tend que souffrir deirdéobnitif souléve des enjeux identitaires.
Ici, c’est sa propre intégration tant individuetjgee sociale qui est mise a mal car perdre la
mémoire signifie oublier qui nous sommes, qui nawusns été et avec qui. Rappelons ici que
la dénomination « Maladie d’Alzheimer » résonne owrune sentence irrévocable et ce, non
pas dans une perspective létale mais humaine. feh, efans nos représentations, cette
pathologie ne pose pas la question du pronostigakmais du comment vivre avec celle-ci.
Ainsi, cette volonté de la part des sujets a misénie déficit cognitif dont ils sont atteints
tant au travers de leur propre regard que de deliautres, rend saillant & quel point cela est
perturbant, déstabilisant et menagant pour eux-reéire@ mise en lumiere de ces enjeux
psychosociaux sous-tendus par la perte de mémairgtitie I'un des principaux apports de
ce travail de recherche. En effet, en nous renaeigsur la spécificité de cette pathologie et
de ce gu’elle implique tant au niveau biologique gusychologique et social, on accede aux
problématiques que I'expérience de cette maladié s@ulever pour la personne atteinte mais
aussi pour son aidant familial permettant ainsiptioiser leur accompagnement et les
modalités de leur prise en charge.

Malgré la prudence avec laquelle il faut considéeequi a été mis en évidence dans
cette étude, notamment par I'étroitesse de I'édli@mt elle permet néanmoins de proposer
des perspectives d’applications. Celles-ci ayanir pasée d’optimiser non seulement le
fonctionnement du dispositif mais aussi 'accomgagant des personnes inscrites en son
sein.

Enfin, il pourrait étre pertinent de reproduire ueeherche de ce type mais a plus
grande échelle permettant d’'une part, de voirai Fetrouve les mémes résultats et d’autre
part, de pouvoir généraliser et référencer les au&tlogies thérapeutiques utilisées dans des
dispositifs similaires s’avérant étre efficacegrtadéquation avec les besoins des personnes
concernées. Il s’agirait également d’envisagerdléation des dispositifs thérapeutiques non
pharmacologiques non pas sur la seule base dumod®e quantitative (comme
préférentiellement utilisée a ce jour) mais auasisdune démarche qualitative. Cette approche
pluri-méthodologique permettrait d’avoir un regadis large et plus holistique quant aux

apports et la Iégitimité de ce type d’accompagnémen
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ANNEXE 1 :
SUPPORT DE RECUEIL D’INFORMATIONS POUR
L’'OBSERVATION PARTICIPANTE
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Date:
Groupe :

TYPE D’'ATELIER

Zone socio-affective

Zone socio- Sgati Aspects opératoires
affective positive negative P P
Désaccords/ Opinion, demande
. Type tensions (mise en Solidarité/Détente/| d'orientation et de | Observations et commentaire
Participants| _, - < . . . .
d’exercices échec)/ Accord directives complémentaires
oppositions

TOTAL :

S
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ANNEXE 2 :
TRAVAIL D’ANALYSE ISSU DE L’'OBSERVATION
PARTICIPANTE
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TRAVAIL D’ANALYSE ISSU DE L’'OBSERVATION PARTICIPANT E

Rappel des objectifs :Apporter des résultats complémentaires aux emietile recherche.
Dans le cadre de cette observation participaraep@rté un regard analytique sur le dispositif
dans son ensemble, ainsi que sur son fonctionnerfdunt précisément, jai centré mon
observation sur différents indicateurs tels que deamps émotionnels (plaisir ou non a
participer), communicationnels (communication e participants et entre les participants
et les intervenants), les caractéristiques dedss(ggdants/malades) me permettant ainsi de

mieux comprendre les comportements mis en place.

1. Les ateliers dans leur globalité

Un lieu d’échange et de communication

Au-dela de l'objectif central des ateliers : vergaliser des activités visant a faire
travailler les fonctions motrices (activité physiet cérébrales (stimulation cognitive), j'ai
constaté que cette matinée constituait égalememtles participants un moment d’échange et
de convivialité. Chacun se connait, s’appelle per grénom, prend des nouvelles des uns et
des autres. Ces temps d’échanges informels ontakamt que les ateliers commencent et
apres a l'exception des ateliers d’activité physiqul cette convivialité perdure (durant le
temps de l'atelier).

Les participants échangent et plaisantent touéelisant les exercices. Pour ce qui est
de l'atelier de stimulation cognitive, celui-ci ggi un certain niveau de concentration. De
plus, les exercices sont réalisés de facon indaliducontrairement a ceux de l'acticité
physique. En effet, au sein de celui-ci, la dimensinteractive au sein du groupe est
davantage exploitée.

Ainsi, selon l'atelier, la dynamique du groupe gamise différemment. L'un est plus propice
aux échanges et a la communication verbale entteipants tandis que I'autre instaure une
certaine individualité qui est impulsée par le fimmnement de I'atelier : chacun son
exercice, son stylo, sa gomme et sa réflexion. tCfgBicipalement au moment de la

restitution des réponses de chacun qu’un échambalhentre participants s’opére.

La taille restreinte du groupe : un catalyseuraigadisation

Au-dela de cette différenciation communicationmelbservée entre les deux ateliers,
la dimension sociale et relationnelle (trés ap@e@@ar les participants) reste tres présente et
saillante au sein du dispositif. Ceci peut étreuté la taille restreinte des groupes. En effet,
ces derniers dépassent rarement six personnes semple faciliter le contact entre les uns et

les autres et offre ainsi la possibilité de crées dffinités entre participants.
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Cette dynamique interactionnelle peut étre altésésmyue le nombre de participants est trop
important. Je l'ai constaté lors d’'une séance dmusation cognitive (Groupe MA). Le
groupe était constitué de dix personnes (ce quitrest rare). Ce fut problématique tout
d’abord pour l'intervenant car le nombre importaet participants I'a amené a se centrer
davantage sur le groupe et de fait, n’était papew en mesure d’accorder des temps en
individuel a chaque participant dans le but de mepét d’aider ceux qui rencontrent des
difficultés ou ceux qui n'ont tout simplement pasnpris la consigne.

Dans ce cas précis, j'ai repéré que trois paditip rencontraient des difficultés dans
la mesure ou ils ne faisaient pas ou tres pewexXegcices, ils semblaient un peu dépasseés et
ils ont fini par « décrocher », ils n’étaient phtsentifs aux consignes, avaient I'air absent, les
yeux dans la vague, dans leurs pensées. Cetté@itgsest répétée (sur la méme matinée) au
sein de l'atelier d’activité physique. Face au nagnimportant de participants, l'intervenant a
néanmoins continué a accorder des temps en individais qui laissaient de fait, les autres
membres du groupe dans l'incertitude et 'atte@eadnsignes. lIs se sont par ailleurs tournés
vers moi en me demandartqu’est ce qu'il faut faire ? »Ainsi, la taille restreinte des
groupes permet aux intervenants d’accorder du temgsacun et permet aussi de faciliter la

création de liens sociaux entre participants.

Une cohésion de groupe

Ce gque jai repéré de commun aux deux atelieestda cohésion des groupes. Une
entraide se met spontanément en place des qu'usenme se trouve en difficulté dans la
réalisation d’'un exercice. |l y a également un pugement entre participants, si quelqu’un se
trouve mis en échec, il se verra encouragé voirmengassuré par les autres membres du
groupe. C’est également le cas avec les partigpaotvellement intégrés. Les « anciens »
prétent une attention particuliere aux nouveawivamts en leur expliqguant parfois la
procédure a suivre. Je n'ai pas observé d’espritodepétition au sein des différents groupes

dans la mesure ou chacun respecte le rythme ded’au

Absence de la maladie

J'ai observé une quasi absence de verbalisatida dealadie d’Alzheimer ou de la
perte de mémoire au sein du dispositif et ce tamtlad part des intervenants que des
participants. Les seules personnes qui abordemialadie et/ou les troubles de la mémoire

sont les aidants familiaux dans le cadre précisatidgrs d'activité physique.

2. Les ateliers de stimulation cognitive
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La file active de cet atelier est constituée eryenoe de cinq a sept personnes par
groupe. Le premier groupe (MA) comprend majoritaieat des femmes. Quant au deuxiéme
groupe (MCI) il est principalement constitué d’hoasn
Chague participant posséde une chemise nominativesy distribuée avant chaque séance.
Cette chemise comprend les exercices qui ont &tis@é les fois précédentes.

Il est également distribué a chaque personne umengoet un crayon a papier. L'intervenant

est une neuropsychologue.

Un univers scolaire

Cet atelier est orchestré par une succession mdiees (principalement sur format
papier) dont l'objectif est de faire travailler féifentes fonctions cognitives telles que
I'orientation temporo-spatiale, I'attention, la @@mtration, la mémoire, le langage etc. Ainsi,
on passe d'un exercice a un autre dont la viséee (feavailler telle ou telle capacité) est
spécifiée avant chaque exercice. J'ai repéré qpaddicipants réalisaient les exercices avec
beaucoup de sérieux et de discipline comme silglique » n'y avait pas sa place ou encore
gue de ce sérieux dépendait I'efficience du trapadlposé. Une dimension tres scolaire se
dégage de cet atelier. En effet, une fois les @escdistribués et la consigne donnée, un
silence régne dans la salle. Chacun est centrgosuexercice. Je repérais sur les visages une
réflexion individuelle comme lors d’un « examen talvle » ou le silence et la concentration
sont de rigueur. Je n'osais pas moi-méme intenaalement de peur de briser ce silence, je
me suis méme surprise en train de chuchoter avewelaopsychologue lorsque nous
échangions quelques mots. Cet atelier est un leedralail pour les participants, qui est
signifié par de la rigueur et de la discipline. t€atynamique « scolaire » est impulsée par le
fonctionnement de l'atelier en lui-méme mais aessiurtout par les participants.

Cette maniere d'investir cet atelier est présepriacipalement dans le deuxieme
groupe (MCI). Pour ce qui est du premier groupe JMAtmosphere qui regne au sein de
l'atelier est moins « solennelle ». En effet, ilayd’abord davantage de verbalisation au
moment de la réalisation des exercices. Celleapese de facon individuelle, il est fréquent
gu’un participant face l'exercice en citant oralemeaa réflexion, mais aussi de facon
interactionnelle en sollicitant le voisin concerhknconsigne ou la stratégie utilisée. Il en va

aussi de commentaires personnels a partir de teeeproposeé.

Par exemple, s'il s’agit de mémoriser une peinture participant va évoquer si cela fait ou
non partie de ses centres d’intérémoi je ne me suis jamais trop intéressé a I'arkosmoi

jaime bien, je connais pas tous les peintres njfaisne bien »ce qui devient propice aux
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échanges au sein du groupe. Ici, force est de atengjue I'ambiance est plus détendue, plus
conviviale, comme si les personnes étaient réypnes passer un moment ensemble tout en
apprenant, tout en se cultivant.

Il est possible que les enjeux sous tendus peita soient appréhendés differemment
d’'un groupe a l'autre dans la mesure ou les MQissiivent davantage dans une dynamique
de travail tandis que pour le premier groupe (M#¢st le maintien d’une dimension sociale,

interactionnelle et conviviale qui prime.

Une volonté de performer, de réussir

Je n’ai pas observé d’esprit de compétition eparticipants mais je I'ai observé chez
le participant lui-méme. Il est son propre compétit En effet, jai constaté que les
participants s’accordent trés peu le droit a l'errdls sont trés exigeants envers eux-mémes et
cela est d’autant plus observé avec le deuxiemapgrdMCl). Ici, lorsque les réponses
données sont invalidées, j'ai repéré que certandéviaient comme une mise en échec venant
rendre saillantes certaines lacunes ou incapa€its.se manifestait notamment au travers de
soupirs voire d’'agacement. Ici, I'intervenant téthde réguler cette « auto exigence » en
rendant saillante notamment la difficulté de I'eviee proposeé.

Ma présence (participante) au sein des ateligrsezgie, dans une certaine mesure,
compenser, pallier a ce sentiment d’échec (autiraé) face aux erreurs commises. En effet,
les participants constataient que je rencontraig tomme eux des difficultés dans la
réalisation des exercices venant ainsi réinjecter certaine normalité. Je commettais moi
aussi des erreurs ce qui s'est avéré étre rasspoamtles participants. De plus, I'échec
pouvait étre attribué a la difficulté de I'exerci@tribution causale externe) et non pas a de
possibles «incapacités a » (attribution causaterne). J'étais devenue un repére, un
indicateur venant rendre compte de la complexigaiercices. Un participant, sur le ton de
la plaisanterie a déclaré:Ca va ¢a rassure, c’est pas nous qui sommescress |'exercice
qui est difficile »

Cette volonté de performer fut moins saillante @ slu premier groupe (MA). Ceci étant dit,
j'ai constaté que le risque de mise en échec-a‘dgte d’étre confronté a ses propres lacunes
et incapacités, est beaucoup plus important audsege groupe. En effet, j'ai observé que les
exercices proposés constituaient parfois une rédiféculté et certains participants
semblaient quelque fois un peu dépassés.

En effet, je repérais dans ces moments la une neduhel’assistance notamment en observant
les autres membres du groupe sans pour autantnragéveéaliser I'exercice. La feuille reste

blanche, le regard se cristallise sur celle-ciat ne se passe. Ici, I'intervenant compense ce
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type de difficulté en simplifiant I'exercice et emccompagnant le participant dans sa
réalisation.

J'ai eu a animer cet atelier (dans le cadre d'amptacement) durant deux mardis consécutifs.
Ici, il ne s’agissait pas de reproduire la méthodi@ habituelle propre a la neuropsychologue
mais de proposer un atelier différent permettarfade travailler la mémoire dans un univers
plus ludique (jeux, loto des odeurs) et moins 4asm>» qu’'a I'habitué. Ceci a été tres bien
accueilli par le premier groupe (MA) et la séanestsdéroulée dans une ambiance conviviale
ou le rire et la bonne humeur étaient de mise.

Pour ce qui est des MCI, dés le début de la sédaam’ont demandé s'ils pouvaient
utiliser un papier et un crayon. Je compris qugroepe était possiblement davantage attaché
a la dimension « scolaire » de I'atelier compagatient aux MA. lls ont voulu se réinscrire
dans cette dynamique symbolisée par le suppoiséitilabituellement. De plus, j'ai repéré
gue I'enthousiasme était moins évident comparatargrau premier groupe notamment chez
'un des participants qui a manifesté de facon merbale son manque d'entrain et de

motivation.

3. Les ateliers d’activité physique

Le nombre de participants oscille entre cing @t gersonnes chaque semaine. Cet
atelier accueille aussi les aidants familiaux qowleitent participer ou étre simplement
présents. Une partie du matériel est sur placiaetré partie est apportée par I'intervenant.

Ce dernier est éducateur médico-sportif.

Lieu propice aux échanges et a la convivialité

J'ai constaté une atmosphere tres conviviale. x@scices eux-mémes sont réalisés
avec sérieux, dans la mesure ou les consignes eemaé I'intervenant sont respectées, mais
ils sont effectués tout en plaisantant, dans lanedmumeur, en rigolant, en échangeant, en
parlant. Une dynamique tres interactive se dégageem de cet atelier et ce, tout au long de

la séance ce qui est beaucoup moins présent adeséatelier de stimulation cognitive.

Une appropriation des lieux

J'ai constaté que les participants ont investide. Ceci se manifeste notamment par
linitiative d’installer le matériel en attendaritntervenant voire méme pour certains, de

commencer a faire quelque exercices d’échauffement.

Besoin de reconnaissance sur le plan individusbeial
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J'ai constaté une satisfaction et une valorisapersonnelle de se voir réussir les
exercices mais aussi une recherche de reconnaissaoiale de cette réussite et ce, de la part
de I'intervenant mais aussi des autres participants
En effet, j'ai parfois observé qu'apres avoir rédélil'exercice comme demandé par
lintervenant, les sujets, fiers de leur réussidbkerchent a bénéficier des félicitations de
lintervenant en essayant de croiser son regarcheipour dire « vous avez vu j'ai réussi ».
Le cas échéant, si effectivement cela se prodeitams s’efforcent de le faire remarquer aux
autres en manifestant oralement leur joie ou enedes cherchant du regard de facon a
bénéficier de ce méme feedback positif qu'aveddiivenant. Il y a donc une recherche de

valorisation individuelle et sociale au traverd’detivité physique pratiquée.

Modalité d'intégration de nouveaux participantssain du dispositif

J'ai constaté que les modalités d’intégration’deelier d’activité physique ainsi que
les démarches précédant la premiére séance somé exageantes comparativement a I'atelier
de stimulation cognitive. En effet, la seule coiotitpermettant de participer a cet atelier est
de fournir un certificat médical rempli par le méutetraitant. Ceci peut paratre suffisant dans
la mesure ou les personnes, méme avancées daatbddogie, peuvent participer a cet atelier
ce qui n'est pas le cas pour la stimulation cogaitiCeci étant dit, est-ce pour autant
suffisant ? Ce questionnement a émergé suite avéneéent que j'ai observé qui est le
suivant.

La chargée d’accompagnement et moi-méme avons wacaidant familial et sa
maman souffrant de troubles neuro-dégénératifs léoptincipal symptéme se traduit par un
trouble du langage, source d’'une grande souffratcd’isolement pour cette dame. C’est
pourquoi, a l'issue de cette rencontre, Mme Semleiia proposé, entre autre choses, de
participer, si elle le souhaitait, aux atelierscti\été physique. Elle a accepté. La semaine
suivante, elle était présente. Lorsqu’elle eswvaa; I'atelier avait déja commencé depuis une
dizaine de minute. L’intervenant lui proposa dejairdre au groupe et elle s’exécuta. J'ai
néanmoins repéré qu’elle s’était sentie un peu ddés et un peu dépassée. Au cours de la
séance, je suis venue la voir et je lui ai demarw@ment elle se sentait, elle verbalisa que
c’était alléun peu vite, que cela avait été pour elle un petabrA cela s’ajoute le fait que
l'intervenant n'avait pas été informé qu’elle saaif de troubles du langage et qu'il fallait y
préter attention car cela pouvait mettre cette daméchec. Informations que j'ai par ailleurs
rapidement communiquées a l'intervenant. Ceci vitietroger les modalités d’intégration de

cet atelier.
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4. Les aidants
Les enjeux psychosociaux sous tendus par la remcentre les aidants et d’autres malades

que leur proche
La présence des aidants au sein de cet atelietr witerroger les possibles effets de

leur rencontre avec d’autres malades que leur proCltte rencontre n’est pas neutre. En
effet, j'ai constaté que I'atelier amenait les aidaa étre confrontés a la maladie de leur
proche mais aussi a la réalité de celle-ci paefeontre avec d’autres malades ce qui peut
étre déstabilisant voire source de souffrance. Edef cas notamment pour un aidant. Pour
resituer le contexte, cet atelier, contrairemeltatalier de stimulation cognitive, accueille des
malades pouvant étre avancés dans la pathologest @ cas de M.Y qui est I'un des
participants (MA) de I'atelier d’activité physiqygqui vient avec sa fille) et qui a des troubles
du comportement plus marqués que les autres pmits ce qui rend plus visible la
pathologie.

L’aidant, dont il est question, venait d’intégfevec son épouse MA) depuis peu, le
dispositif. Lors d’'une séance, je le vis obserttgrdaivement M. Y puis il se tourna vers moi
et me demanda« il a I'Alzheimer lui aussi ? »Je lui répondis « oui » et je vis a ce moment
précis un effroi sur son visage. Puis il se mitéadrt dans un coin de la piéce. Je me suis
positionnée a ses c6tés, il pleurait tout en disagielle saloperie cet AlzheimerBans ce
cas precis, cet aidant a pris conscience de la&é&hd cette maladie et de sa caractéristique
évolutive. Il a mis en place un processus de coaipam sociale descendante entre son
épouse et M.Y. Au lieu de se voir rassuré en santligue finalement son épouse était encore
en capacité de faire un certain nombre de chdsasrivisagé que I'état de son épouse allait
empirer ce qui eut I'effet d’un « électrochoc »it8& cet événement, je me suis demandée si
cet aidant reviendrait les fois prochaines. llresenu et n'a manqué quasiment aucune des
séances qui ont suivies. Lorsque je lui ai demaedgui lui plaisait dans le fait de venir aux
ateliers, il m’a répondg on bouge un peu, on voit du monde et ¢ca permsé dentir encore
vivant » Cet événement est venu, de facon tres concretgever la non neutralité de la
rencontre avec l'autre au sein du dispositif, noteent pour les aidants familiaux. Je n’ai pas

observé de comportements similaires lors des rereantre malades.

Lieu d’expression de la maladie pour les aidargb/égeur)

J'ai constaté que cet atelier est un lieu de netnecentre aidants. J'ai également pu
observer des échanges portant notamment sur ladimakur ses conséquences et sur les

difficultés que cela représente au quotidien.
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C’est un moment qui parfois est chargé d’émotitredant exprime sa souffrance comme si
dans ce contexte précis (les ateliers), il se dbtiaatorisation de se plaindre et d’exprimer a
guel point cela est dur parfois. Ces échanges me agparus comme ayant une fonction
« salvatrice » dans le fait d’exprimer son resseatis aussi de soutien social par les pairs. En
effet, lors d’'une séance un aidant me corfieeux qui ne le vivent pas au quotidien ne
peuvent pas comprendre €ette recherche de soutien social est axée saprgposante
affective (se sentir écouté, soutenu...) et elleogisintée vers ceux qui sont confrontés au
méme quotidien (prendre en charge son proche makidde ce que cela implique. Ici,
I'atelier peut remplir une fonction de soutien sbgour les aidants mais aussi constituer un
moment pour aborder la maladie, si le besoin sanskntir. Ceci a émergé notamment au
cours d’'un échange informel entre moi-méme et dadants familiaux. L'un d’entre eux
observait son épouse éprouvant des difficultésalise¥ I'une des activités proposeées. Il se
tourna vers nous et déclara C’est la maladie d’Alzheimer qui fait ¢abei, I'autre aidant
répliqua gu’effectivement ce n’était pas simplegaotidien mais il ajouta néanmoing Moi
c’est pas la maladie d’Alzheimer, c’est la mémoete oublie » Son interlocuteur posa sa
main sur son épaule, le regard empli de compassmmme pour lui signifier une

« souffrance » partagée. Cet aidant revint versanotours de la séance, il me serra le bras
avec sa main en me regardant droit dans les yauxra&ers de son regard chargé d’affect, je
lu « merci ». Ici, pour cet aidant, I'atelier jousn role de soutien social s’avérant étre

psychologiqguement bénéfique.

5. Relation entre aidants et aidés au sein de I'dier d’activité physique

Trois dyades (aidant/aidé) participent ensembleet atelier. Deux d’entre elles
appartiennent a la sphére maritale et pour ce guide la troisieme, c’est la fille qui
accompagne son pére malade. Ici, j'ai observé gsi@idants sont treés exigeants avec leur
proche dans la réalisation des exercices.

Le moindre faux pas ou la moindre erreur est s@@epar I'aidant « C'est pas
comme ¢a» ; « Tu t'y prends mal » ; « Ecouteswe tgq dit le moniteur.»lls prennent part
aux explications données par l'intervenant quieteouve parfois contraint d’éloigner I'aidant
de son proche (les mettre a 'opposé€) car cesvemgions de 'aidant sont susceptibles de
mettre le malade en échec. J'ai constaté quemietent, dans ce cas précis, joue un role trés
important dans la mesure ou il tempére ces situstat il améne progressivement l'aidant a
« lacher prise » concernant son proche, a accepterendre un peu de distance.
L’intervenant précise régulierement que cet ateliest pas un lieu de performance et qu'il

est important de respecter le rythme des uns autess.
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Il rassure également les aidants en minimisantetdecs et en valorisant la réussite des
participants. J'ai constaté également qu'il estqaadifficile pour les aidants de confier leur
proche a d’'autres qu’eux-mémes, dans le cas pdéciset atelier, a I'intervenant, méme si
cette démarche pourrait leur permettre de « sguffle temps d’une matinée. Je I'ai observé
notamment chez une épouse qui au départ restaiateliers non pas pour participer mais
pour étre présente. Elle restait assise sur unselem se désespérant parfois de voir son
€époux ne pas réaliser les exercices correctemenanbles derniers temps de ma présence au
sein de cet atelier, jai constaté qu’elle ne vepéais. J'ai appris par la suite qu’elle avait
décidé de profiter de cette matinée pour vaques@scupations, autrement dit, de s’accorder
du temps pour elle. Il est possible que dans lemars temps, elle ait eu besoin de se sentir
en confiance au sein du dispositif et avec I'inbeant facilitant la démarche de ne pas rester
et de s’accorder un temps qui lui soit pleinememisacré. Ici, I'atelier est devenu un moment
de répit pour cette épouse.

Pour ce qui est des aidants qui participent toatroe leur proches a I'activité, au-dela
de ce besoin de surveiller les faits et gestesrache, une complicité relationnelle émerge au
sein des dyades. Celle-ci se manifeste par desapl&iries et taquineries de typécoute ce
que le moniteur te dit au lieu de faire le malietd’époux qui se met a rire en rétorquant que
sa femme a bien raison. Ici, la relation asymégigatre le malade et l'aidant s’estompe
pendant quelques instants au profit d’'une relatiencouple on ne peut plus banale et
« normale ». J'ai remarqué néanmoins une certaideyr quant a cette relation maritale dans
la mesure ou je n'ai pas observé de comportemaduigsant celle-ci de I'ordre de gestes
affectueux par exemple.

Concernant la dyade pere-fille, la complicité msinifeste et j'ai observé que le lien
était de l'ordre du fusionnel. L'un et l'autre ne Perdent jamais du regard et font
systématiqguement les activités ensemble. Certallezdre elles se déroulent en duo et bien
que l'intervenant propose des roulements entrécfjzants, cette dyade pére-fille n’est jamais
rompue et ce, ni par I'un, ni par 'autre. Cettdaaite m’a confié son épuisement parfois mais
gu’elle restait auprés de son pere car ce derta@rperdu sans elle. Cette aidante manifestait
néanmoins un plaisir a participer a ces ateliers @tés de son pére au sein desquels

transparaissaient des moments de joie et d’amugeshda complicité.
Ainsi, mon immersion au sein des ateliers a perdéntrapercevoir la maniére dont ils

étaient investis et vécus par lI'ensemble des paesorintégrées (dans ce dispositif)

constituant un apport d’informations complémentaaax entretiens de recherche.
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ANNEXE 3 :
GUIDE D’ENTRETIEN SEMI-DIRECTIF
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Guide d'entretien semis-directif

Consigne inaugurale :

« Comme je I'ai évoqué au cours des ateliers dudimaatin, je suis psychologue stagiaire au Fil Reugans
le cadre de ma formation, je dois mener un tradeirecherche. Nous avons convenu Mme Semeria,éharg
d’accompagnement du Fil Rouge, et moi-méme quiéismtéressant de savoir ce que ces ateliers aigmo.
Ce n’est pas un sondage. Il s’agit plutét d’un etign trés libre dans lequel il n’y a ni bonne raumaise
réponse, ce qui est intéressant c’est ce que vensgz personnellement. Pour des raisons praticpidggsoin
d’enregistrer cet entretien mais il restera anonyehées informations seront traitées dans un catnetement
professionnel.

|. La structure
Pouvez-vous me parler du Fil Rouge ?

Comment avez-vous connu cette structure ?

Il. Les ateliers
Pouvez-vous me parler des ateliers (du mardi mptoposeés par le Fil Rouge ?

Comment avez-vous appris I'existence de ces aselier

Qu’est ce qui vous a amené (amener votre conjaiim)égrer ce dispositif ?
Pouvez-vous me décrire le ou les ateliers auxquels (votre conjoint) participez ?
Selon-vous, quelle est la fonction de ces atefeksquoi servent t-il ?

(Questionner la fonction pergue de I'atelier denstation cognitive et I'atelier d’activité

physigue et ce méme si la personne n'y particigg pa

lll. Apports et bénéfices percus des ateliers
Pouvez-vous me dire ce que ces ateliers vous a&ppdrt

Dimension psychologigue

Comment vous sentez vous moralement depuis que(votie conjoint) participez aux
ateliers ?

Relations sociales

Que pensez-vous du fait que ces activités se d@rbeh groupe ?

Dimension physique

Comment vous sentez-vous physiquement depuis guge(eo votre conjoint) participez aux
ateliers ?

Niveau d'indépendance et d’autonomie

Avez-vous le sentiment de pouvoir faire plus deselsodans votre quotidien, depuis que vous
(votre conjoint) participez aux ateliers ?
Ces ateliers vous permettent-ils de faire des chgse vous ne faisiez pas avant ?

Dimension motivationnelle

Qu’est ce qui vous motive/ motive votre conjoirgaticiper a ces ateliers ?
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ANNEXE 4 :
FICHE SIGNALETIQUE
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Fiche signalétique

Merci de répondre a ces quelques questions perdlesn&lles permettront une analyse plus
fine des entretiens. Merci de votre participation.

QUESTION 1. De quel sexe étes-vous ?
0. Masculin 3, Féminin

QUESTION 2. Quel est votre age ? / fans

QUESTION 3. Quelle est votre situation familiale ?
3, Marié(e)
3, Vit seul(e)
05 Veuf(ve)

QUESTION 4. Avez-vous des enfants ?
; Non
O, Oui = SiOUIL COmMBDIEN & oo

QUESTION 5. Quel est votre niveau d’étude ? (diplébmes obtes)

QUESTION 6. Quelle était votre situation professionnelle?

(3, agriculteur exploitants secteur primaire
3, artisan, commercant, chef d’entreprise
O3 cadre

0, Employé

Os ouvrier

(38 AULIE PrECISEZ & ..vvne ittt ee e et e e e e e e e e aanes

5. A quel atelier participez-vous ?
0, Stimulation cognitive
(J9H30/10H30 (J10H30/11H30
O, Activité physique
(J9H30/10H30 (J10H30/11H30
O3 Aucun
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ANNEXE 5 :
DICTIONNAIRE DE CODAGE
DES VARIABLES ALCESTE
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DICTIONNAIRE DE CODAGE DES VARIABLES
(ALCESTE)

1) Sexe
sexe_1 (homme)

sexe_2 (femme)

2) Age
age_1 (70-79 ang
age_2 (80-89 ans

3) déclin cognitif

Path_1 (MA)

Path_2 (MCI)

Path_3 (Absence de déclin cognitif)

4) Statut de I'interviewé
Stat_1 (aidant)

Stat_2 (aidé)

Stat_3 (vit seul)

5) Dyade
Dya_1 (oui)
Dya_2 (non)

6) Ateliers
Sticog_1 (participe)/ sticog_2 (participe pas)
Actphy_1 (participe)/ actphy_2 (participe pas)

7) Entretiens
Ent_1 (entretien N°1)
Ent_2 (entretien N°2)
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ANNEXE 6 :
TABLEAU SYNOPTIQUE CROISANT LES
CARACTERISTIQUES DE LA POPULATION ETUDIEE
ET LES THEMES ABORDES DANS LE GUIDE
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