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Préambule

Depuis plus de 3 ans le Fil Rouge Alzheimer regoit les familles prises dans la fourmente de ce
tsunami émotionnel que représente la maladie d'Alzheimer et de ses conséquences sur la vie
de tous les jours.

Notre principale mission étant de proposer une écoute, des informations, un regard
bienveillant sur la situation de chacun, des réponses concretes a leurs demandes et un
accompagnement dans le temps. Afin d'optimiser ce travail, nous renforgons chaque jour notre
maillage sur le territoire du pays d'Aubagne en rencontrant régulierement les professionnels
du secteur sanitaire, social, médico-social, socioculturel et associatif.

Parallelement a cette mission d'accompaghement, il nous a semblé important de répondre ala
détresse des familles en créant des d'activités thérapeutiques destinées aux malades.
Moment de répit pour l'aidant, qui nous confie son proche I'espace d'une matinée par semaine,
mais aussi pour l'aidé.

Ceci étant fait, il nous a semblé important de porter notre projet de service en faveur des
aidants familiaux vers un accompagnement psychologique nous permettant de tenir compte a la
fois de la réalité matérielle et psychique de laidant.

Notre travail, reconnu par les professionnels de notre secteur, par les instances qui nous
financent mais aussi par des fondations telles que la fondation de France ou la Fondation
Médéric Alzheimer, n‘attend plus que la reconnaissance de IEtat en nous accordons le label de
plateforme de répit et daccompagnement pour IEst Marseillais.

Ce rapport dactivité est la pour rendre compte de chacune des actions réalisées sur le
terrain avec l'ensemble des professionnels concernés, mais aussi de mener une réflexion
autour de nos missions et de leur légitimité.

Nous espérons que vous prendrez autant de plaisir a lire ce document que ce que nous en avons
pris a penser et réfléchir ce que l'on fait.
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I Rappel : Le GCMS Le Fil Rouge Alzheimer

1.1 Le Groupement de Coopération Médico-sociale “LE FIL ROUGE
ALZHEIMER"

Le 21 décembre 2007 était signée a Aubagne la Convention constitutive du Groupement de
Coopération Médico-sociale "Le Fil Rouge Alzheimer". Cette structure, a notre connaissance une
des premiéres créées en France d'apres la recommandation de la D6S datée du 4 aolit 2007,
réunissait dix partenaires impliqués dans la prise en charge des personnes atteintes de maladies
neuro-dégénératives. Le Docteur Jean-Raoul Monties, Président de |' Association "3A : Accueil,
Amitié, Alzheimer" et Daniel Fontaine, Maire d'Aubagne (13400) étaient d l'origine de cette
création.

Le 1* Mars 2008 était ouvert, au centre de la ville d'Aubagne, le Pdle de Ressources

Gérontologiques dans lequel était intégré "Le Fil rouge Alzheimer", associé a un service du CCAS
de la Commune et a I'antenne locale du CLIC de I'Est marseillais.

Création Administrative du "FIL ROUGE ALZHEIMER"
Le Groupement de Coopération Médico-sociale Alzheimer du Pays d'Aubagne a été créé le 21
décembre 2007. Sont signataires de la Convention :

- La Ville et le CCAS d'Aubagne,

- Le Conseil Général des Bouches du Rhdne (CG 13)

- L'Association "3A : Accueil, Amitié, Alzheimer", (3A)

- Le CLIC de I'Est marseillais, (CLIC)

- Le Centre hospitalier Edmond Garcin (CH),

- L'Institut Régional Information Prévention Sénescence (IRIPS)

- L'Institut de la Maladie d'Alzheimer (IMA)

- Accueil et Aide aux Personnes Agées (ACLAP)

- Prémalliance.
La Convention constitutive du GCMS "Le Fil rouge Alzheimer "a été approuvée par |'arrété
du 18 juin du Préfet de Région PACA.

1.2 Le Fil Rouge Alzheimer au sein du Pdle Aubagne Sénior

Le "Fil Rouge Alzheimer", le CCAS d'Aubagne et I'antenne du CLIC de I'Est marseillais disposent
d'un local commun : "le Péle Aubagne Senior" situé en plein centre de la ville d'Aubagne, a cdté
de la Mairie, 1 Boulevard Jean Jaures.

Ce local est mis a disposition gracieusement par la Municipalité d'Aubagne qui assure toute la
logistique. Il est ouvert au public depuis le 3 mars 2008.

Les bureaux hébergent un des services du CCAS d'Aubagne, I'antenne locale du CLIC de I'Est
marseillais, une salle d'examen et "le Fil rouge Alzheimer".

Le secrétariat et laccueil sont assurés par deux agents du CCAS.

Les locaux, et I'équipement sont mutualisés et accueillent en particulier un lundi sur deux, le
médecin et la psychologue de ITRIPS.

Ainsi les relations et les échanges sont facilités et une étroite collaboration est & méme de
répondre aux différents aspects des problémes posés par les visiteurs.

De méme un numéro d'appel unique 04 42 18 19 05 avec répondeur-enregistreur (Fax : 04 42 18
19 18 - E-mail : firougealzheimer@gmai.com et dun site internet : www filrougealzheimer.org)
est a la disposition des malades et de leur famille, mais aussi des Médecins Généralistes, des
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Neurologues, des Psychologues, des Travailleurs Sociaux.., de foute personne susceptible de
demander information ou assistance.

Un accueil commun oriente les demandeurs vers les services de la ville, le CLIC, ou, s'il s'agit
d'une Personne atteinte par la maladie d'Alzheimer, vers le Fil Rouge. Un outil de tri de la
demande spécifique est utilisé par le personnel d'accueil

IT Le Fil Rouge Alzheimer en quelques chiffres
Le tableau de bord fait apparaftre sur 2011 :

+

*

=

66 nouveaux dossiers ouverts,

134 familles accompagnées (ayant eu au moins un entretien de suivi dans l'année),
un volume de 510 entretiens réalisés : téléphonique, visite a domicile, entretien avec la

psychologue...

2.1 Les dossiers

NOUVEAUX DOSSIERS COMPARATIF 2009/2010/2011
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Nous constatons un chif fre constant de nouveaux dossiers, 64 en 2010 et 66 en 2011.
En plus de ces nouveaux dossiers il faut compter entre 80 et 100 autres demandes sur
I'année qui n'ont pas fait l'objet d'une ouverture de dossier, pour lesquels il n'y a pas eu de
rendez vous, mais seulement une demande d'information par téléphone.
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En 2011 comme en 2010 et 2009, les enfants sont toujours les plus hombreux a l'origine
de la demande d'aide et de conseils pour leur proche parent..........

L AIDANT PRINCIPAL

AUTRES
4%

FILS
12%

CONJOINT

7 48%

FILLE-
BELLE FILL
36%

wenennAlOPS que les conjoints sont les aidants principaux de leur proche parent malade. Cette
statistique nous conforte dans lidée qu'il ne peut y avoir de maintien a domicile possible pour un
malade Alzheimer sans la présence d'un proche parent qui va veiller au bien &tre de la personne.
La présence d'un tiers bienveillant et impliqué est primordiale pour réussir farticulation entre
maintien des capacités d'autonomie de la personne malade et non entrave de son choix de vie.

Sur le ferrain nous nous sommes déja rendu compte que les situations les plus délicates sont
souvent celles ol le conjoint est l'aidant principal de son épouse malade. Cette situation avait
dailleurs fait l'objet d'une étude réalisée par Jennifer Partington (psychologue) alors stagiaire au
Fil Rouge Alzheimer et qui avait mis en évidence les dif ficultés rencontrées par ces « conjoints-
aidants ». Nous en étions alors arrivés a la conclusion que ces couples constituent une population
d risque dans la mesure ol la réticence a se faire aider est plus présente que dans les autres
situations. Elle génére progressivement un épuisement physique et psychologique pour laidant,
pouvant engendrer une mise en danger tant pour laidant lui-mé&me que pour son conjoint.

OBJET DE LADEMANDE INITIALE EN 2011
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L'objet de la demande initiale concerne encore et toujours les questions sur les aides au
maintien a domicile. Les familles s'orientent vers le Fil Rouge Alzheimer quand la situation
devient difficile, voir ingérable par les aidants. La recherche de solutions de répit : accueil de
jour ou participation a une activité vient en deuxieme position avec 18% des dossiers de demande
de 2011.

Les questions médicales ou juridiques sont rarement a lorigine des premieres demandes, mais
sont trés souvent abordées au cours de ce 1% entretien.
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ORIENTATION VERS LE FIL ROUGE ALZHEIMER EVOLUTION 2 009-2010-2011
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Ce que lon peut noter dintéressant concernant ces deux fableaux c'est la présence
dInternet qui représente 13 dossiers sur 66 et la place toujours imporfante des professionnels
de santé (Médecin de ville, Hdpital, Neurologue), représentant 38 (soit 57%) orientation de

nouveaux dossiers en 2011.

Nous constatons également sur le terrain que souvent les personnes ont eu connaissance du Fil
Rouge Alzheimer par plusieurs interlocuteurs, cette répétition des acteurs contribue a

encourager les familles a nous contacter.
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NOMBRE DE FAMILLES ACCOMPAGNEES HORS AUBAGNE 02009
B 2010
W 2011

Aubagne étant la plus grosse commune de la communauté d'agglomération du pays

d'Aubaghe (nommé lagglo), il est normal que le nombre de familles accompagnées soit le plus
nombreux.
Le nombre de familles accompaghées sur chaque commune n'est pas foujours proportionnel au
nombre dhabitants de celle-ci. Nous constatons également de plus en plus de demande des
communes de Cassis, Carnoux et Roquefort la Bédoule, que nous considérons comme faisant
partie du méme bassin de vie que celui d'Aubagne, rattaché administrativement au canton
d'Aubagne est.

MOTIFS DE AN DE SUIVI EN 2011
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L'entrée en établissement est bien souvent la cause d'une fin de suivi, mais il nous arrive
fréquemment de rester en contact avec les familles un certain temps aprés l'entrée en
établissement, pour les aider a un niveau psychologique a mieux vivre cette étape. Nous
travaillons alors avec la psychologue sur la déculpabilisation des familles et I'écoute de leur
souffrance.

Page 8/57
Rapport d'activité année 2011



REPARTITION PAR TRANCHE D'AGE DES
PERSONNES SUIVIES EN 2011
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Les malades sont souvent des femmes. Agés de 75 d 84 ans, pour 50% des femmes et
56 % des hommes.
Nous savons aussi que les femmes (malades) sont mariées pour 48% dentre elles et veuves a
51%, par contre les hommes sont mariés dans 84% des cas, et nous n'‘avons que 9% de veufs (4
personnes). Les femmes vivent plus dgées et sont plus souvent atteintes par la maladie
d'Alzheimer que les hommes.
Dans 84% des cas pour les hommes et 48% des cas pour les femmes, l'aidant principal est le
conjoint (48%), alors qu'ils sont seulement 20% & entreprendre la démarche de la 14 demande.
Ce qui nous améne a constater que bien souvent la responsable daccompagnement regoit en
entretien les enfants alors méme que le conjoint (aidant principal) n'est pas a lorigine de cette
démarche.

Ce scénario nous ameéne A penser deux actions paralleles, la premiere qui consiste a
répondre aux questions des enfants pour les aider dans I'accompagnement de leur parent malade,
mais aussi, la deuxiéme qui consiste d he pas oublier l'existence de ce conjoint (impliqué ou pas
dans la démarche des enfants). Pour avoir une évaluation globale de la situation, hous
recherchons a rencontrer le « conjoint-aidant » sans destituer les enfants de leur démarche.

2.2 Les entretiens : activité du Fil Rouge

REPARTITION DES "66" 1ers ENTRETIENS
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Les lers entretiens avec les familles se font essentiellement au bureau (64%), mais aussi
de plus en plus au domicile (pour 26 %), surtout pour les rendez-vous dans les autres communes de
I'agglo. Les visites a domicile en premier entretien sont souvent liées au fait que l'aidant principal
ne puisse pas laisser son proche malade fout seul a la maison.

Le 17 entretien a pour objectif d'écouter la famille, d'évaluer sa situation et sa demande sur un
point de vue & la fois : social, médical et psychologique.

La réponse d la question posée est toujours la priorité permettant daller plus loin dans
I'accompaghement et lanticipation des situations.

A raison d'une fois par mois, I'TRIPS investit les bureaux du Pdle Aubagne Séniors afin

dy réaliser des évaluations gérontologiques (lheure d'entretien avec une psychologue clinicienne
et 1 heure avec un médecin gériatre) afin d'évaluer a titre préventif les risques de mauvais
vieillissement du sujet sénior. Suite d ces consultations, un comité technique se tient, et en
fonction des situations, le suivi et l'accompagnement sont confiés soit au Fil Rouge Alzheimer,
soit au CLIC, pour les aider a mettre en place une aide d domicile ou répondre a leurs besoins
sociaux.
Sur lannée 2011, 32 bilans ont été réalisés dont 5 qui concernaient des personnes déja connues
par le Fil Rouge Alzheimer et notamment des couples. Dans ces cas la consultation de ITRIPS
permet d'apporter un nouvel éclairage sur la situation et une évaluation psychologique plus fine
concernant l'aidant principal, ici le conjoint.

ENTOURAGE DE LAPERSONNE AGEE
PRESENT AUX ENTRETIENS

ATRE e
0,
SEUR/ 4% 7%

BHLE SEUR
2%
CONJOINT
31%
FLS / GENDRE

13%

\ FILLE
BELLEFILLE

43%

Les autres entretiens de suivi de situation : conjoints ou enfants sont présents a ces entretiens.
Quand celui-ci se passe au domicile en présence du malade, ce dernier est peu présent dans la
discussion, mais il perturbe souvent le bon déroulement des échanges : les familes sont mal a
l'aise et les échanges sont difficiles.

REPARTITION DES 510 ENTRETIENS
DE SUIVI DE SITUATION

VISITEA DOMICILE
7%

COM ITE TECHNIQUE
RDVBUREAU 6
8%
COURRER TELEPHONE
3% 53%

ENTRETIEN AVEC LA
PSYCHOLOGUE
28%
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Il n'est pas rare pour le deuxiéme entretien de pouvoir se rendre au domicile des familles.
Une relation de confiance s'étant installée, la famille accorde plus facilement une visite qu'au par
avant. Il est possible alors de faire la connaissance de leur proche malade et de mieux se rendre
compte:

* de son état de santé,

* de son milieu de vie

» de la relation aidant-aidé

Le suivi des familles se fait en fonction de leur situation propre. Apres le premier rendez-
vous, il est proposé a la famille un deuxieme entretien qui intervient dans les 3 semaines. Ce
deuxieme entretien a pour objectif de confirmer les familles dans leur démarche ainsi que de les
aider dans la mise en ceuvre du plan daction quia été préconisé.

Mais il a aussi pour objectif d'approfondir un point ou l'aspect d'une situation qui n‘aurait pas pu
étre abordé lors du premier entretien. En effet, pour certaines familles, la masse d'informations
a apporter est telle qu'un seul entretien ne suffit pas.

Suite a ce 1* entretien les familles sont informées qu'elles vont &tre contactées par la
psychologue du Fil Rouge Alzheimer, mademoiselle Jennifer Partington. Au cours de cette prise
de contact, Jennifer présente ses missions et son cadre d'intervention, elle cherche aussi a
rencontrer les familes et leur propose un rendez-vous, libre a elles d'accepter ou pas. Cette
rencontre a pour objectif de proposer un espace d'écoute pour faire émerger les difficultés des
familles dans leur rdle daidant et de leur proposer un soutien psychologique en lien avec cette
réalité.

Nous avons travaillé au fil rouge Alzheimer un projet de service sur laccompagnement
psychologique des familles. Cet accompagnement repose sur le suivi des situations et le rappel
régulier des familles pour lesquelles nous repérons que ce suivi est nécessaire pour les aider dans
leur cheminement. L'objectif étant de les aider et de les soutenir pour qu'a leur tour elles
puissent aider et accompagner leur proche malade.

134 FAMILLES SUIVIES EN FILE ACTIVE EN 2011
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On entend par entretien : un rendez-vous bureau au Fil Rouge Alzheimer, une visite a
domicile, un suivi téléphonique.
Certaines situations nécessitent un suivi tres rapproché, 33 familles en ont bénéficié (plus de 6
entretiens).

Certaines familles sont suivies et accompagnées depuis la création du Fil Rouge Alzheimer, soit
depuis mars 2008.
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2.3 Les aides et informations données

SUIVIDES AIDES ET INFORMATIONS DONNEES
AUPRES DE 134 FAMILLES SUIVIES en 2011
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Pour 57% des questions posées par les aidants, il y a une réponse immédiate et dans 22%
une orientation vers un partenaire (accueil de jour par exemple). Les 11% en cours de réponse
correspondent surtout a des préconisations quin'ont pas encore été mises en place.

PROFESSIONNELS INTERVENANT AUPRES DES FAMILLES
EN 2011
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Infirmiéres libérales, kiné et service d'aide a domicile sont les intervenants les plus
présents au domicile (42% font appel d un service daide a domicile, soit le CCAS, soit une
association privée).

L'accueil de jour est encore trop peu utilisé par les familes, souvent mal connu ou trop
culpabilisant et considéré comme un abandon de son proche malade, on le retrouve dans 10% des
situations.
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PLAN D'ACTION PRECONNISE AUPRES DE

PORTAGE DE REPAS 16
134 FAMILLES SUIVIES EN 2011
INFORMATIONS DIVERSES 15
TEHLEALARME 56
B 2010
22011 AIDE A DOMICILE 31

EHPAD PLACEMENT ET FINANCEMENT _—15—| 30
ORIENTATION ACCUEIL DE JOUR m 65
ORIENTATION PARAMEDICAL/SOINS A DOMCILE —ALI 51
ORENTATION MEDICALE = 11
INFORMATION MALADIE 42
AIDE CAISSE DE REI'RAITE_‘ZO—l 33

BILAN IRIPS PRECONISE g
ACTIONS COLLECTVES ATELIER GROUPE DE PAROLE 49 63

ACTIONS SURAPA —3323
ACCES AU DROIT/ AIDES AUX DEMARCHES ADM ET JURIDIQUES —-211 25

0 10 20 30 40 50 60 70

Les plans d'action préconisés tournent autour de trois axes principaux :
+ Les actions collectives, atelier la téte et les jambes et groupe de parole.
» L'accueil de jour, qui reste encore actuellement le meilleur moyen dallier une activité
pour le malade et du répit pour l'aidant.
« Information et orientation vers des services d'aide d domicile, de soins a domicile ou des
professionnels libéraux.
L'aide administrative (montage de dossier) et l'information juridique sont aussi deux points
importants dans les demandes des familles.
En ce qui concerne les actions sur APA, il s'agit dans 11 cas d'un dossier de demande remis a la
famille ; dans les autres cas d'un apport d'information ou d'une préconisation sur le plan d'aide
suivi d'une réorientation vers l'assistante sociale du CG (ex : entrée en accueil de jour avec une
demande de prise en charge). A ce moment 14, la responsable d'accompagnement envoie un fax ou
un mail a lassistante sociale pour l'informer.
Toutes ces demandes s'inscrivent dans notre mission d'accompagner les familles pour leur
permettre de garder a domicile leur proche malade le plus longtemps possible.

CAISSES DE RETRAITE ET COMPLEMENTAIRES
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Les caisses complémentaires de retraite sont souvent sollicitées pour financer des aides en
complément de l'aide de I'APA ou de la caisse de retraite principale.
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IIT Les Ateliers du Fil Rouge Alzheimer

L'un des axes forts du plan Alzheimer 2008-2012 est d'apporter un soutien accru aux
aidants familiaux. Dans cette perspective, la mesure n° 1 du plan a pour objectif d'offrir « sur
chaque ferritoire une palette diversif iée de dispositifs de répit correspondant aux besoins des
malades et aux attentes des aidants, en garantissant l'accessbilité a ces structures ».

En avril 2009, Le Fil Rouge Alzheimer et A3 (Association d'Aide aux Aidants) de Marseille,
répondaient ensemble a l'appel a candidatures pour l|'expérimentation d'un dispositif de
plateformes de répit et d'accompagnement pour les aidants familiaux de personnes atteintes
de maladies d'Alzheimer et Apparentées.

Notre dossier a été retenu et nous avons participé a cette expérimentation en mettant en avant
notre approche autour de laide apportée au couple aidant-aidé au travers des activités que nous
développons dans ce sens.

En effet, depuis 2008, nous organisons sur Aubagne des ateliers de stimulation cognitive et
dactivité physique a visée thérapeutique pour maintenir les facultés mémoires et physiques des
malades et offrir un moment de répit aux aidants. En 2009 grdce au financement de la CNSA,
une activité dart thérapie est venue renforcer ce dispositif dans le cadre de cet appel a
candidature. Il nous a également permis de mettre en place un groupe de parole pour les aidants.

En complément des fravaux menés visant a modéliser les plateformes de répit et
d'accompagnement, et de [élaboration de recommandations pour l'accompagnement médico-
psycho-social des personnes atteintes dune maladie d'Alzheimer ou apparentées en
établissement et notamment en accueil de jour, la mesure 1b du plan Alzheimer a pour objet
d'expérimenter des formules innovantes de répit. Ainsi la CNSA et la Direction générale de la
cohésion sociale (DGCS) ont lancé un appel a candidatures pour la modélisation de formules
particulieres de répit et d'accompagnement des aidants familiaux de personnes atteintes de
maladie Alzheimer ou apparentées en féwrier 2010.

Le Fil Rouge Alzheimer a répondu a cet appel a candidature, notre dossier a été retenu et nous
avons participé a cette évaluation portant sur les ateliers thérapeutiques dit « la téte et les
jambes », des séances d'art thérapie et une expérience de séances d'équithérapie.

Cette action s'est déroulée du 1* octobre 2010 au 30 septembre 2011.

En 2012, Le Fil Rouge Alzheimer déposera son propre dossier de demande au nouvel appel a
candidature de plateformes de répit et d'accompagnement pour les aidants familiaux de
personnes atteintes de malkidies d'Alzheimer et Apparentées.

3.1 L'atelier d'art thérapie
Ci-dessous le compte rendu d'évaluation de I'art thérapeute quia animé les séances 2010-2011.

Evaluation de séances d'Art-thérapie de 2010 - 2011, 24 séances réparties sur l'année

En collaboration avec l'association Le fil rouge

Bilan évaluatif des séances dart-thérapie auprés de personnes atteintes de la maladie
d'Alzheimer.

Descriptif du cadre thérapeutique mis en place :
Le cadre thérapeutique dans lequel se déroulent les séances d'art-thérapie est un facteur
important quant aux effets de cette discipline paramédicale.
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. Lieu : Les séances d'art-thérapie se déroulent dans la salle C de la maison de quartier
des Passons, a Aubagne. La salle est spacieuse et lumineuse et la vue, dégagée et arborée. Le
cadre est rassurant et agréable.

.Horaires : Les séances se déroulent le lundi matin, de 9h30 a 11h00

.Nombre de patients : groupe de 2 a 4 personnes

Les modalités des séances dart-thérapie ont évolué vers une écoute musicale et chantée,
support plus adapté aux patients présents, tous sensibles d la musique.

Les aidants ont approuvé ce choix et ont pu observer de fagon réguliére les effets de l'art-
thérapie & dominante musique sur leurs proches atteints de la maladie d'Alzheimer.

Les Objectifs thérapeutiques ciblés ont été les suivants :

. Maintien du lien social : le déplacement du patient de son domicile d la maison de quartier le
maintient dans une réalité quotidienne (respect des horaires, lien dedans-dehors, respect de
I'image de soi: hygiene et habits).

. Maintien des liens familiaux : les séances d'art-thérapie permettent d laidant de s'autoriser un
moment de répit (aller faire ses courses le temps de la séance, s'occuper de soi..) et permet
d'aérer la relation patient-aidant.

. Stimulation et maintien de la mémoire immédiate, d moyen terme et d long terme (mémorisation
des paroles chantées, mémorisation des mélodies, mémorisation de l'objet bofte a musique et de
son utilité, mémorisation du geste de tourner la manivelle)

. Maintien des capacités motrices : L'action de tourner les manivelles des bofites musicales par les
patients permet le travail de la motricité fine associée a I'écoute. Les danses épisodiques et
spontanées (tango, java, valse..) permettent aux patients de retrouver le plaisir de bouger leur
corps, en rythme et avec plaisir.

. Maintien et renforcement de lattention : L'écoute musicale permet une concentration maximale
qui dure 1h30 pour chacun des patients.

. Stimulation et maintien du langage : L'action de chanter permet a chaque patient de répéter les
mots entendus dans les chansons et incite a la communication en effagant la peur de I'échec et le
replisur soi.

Dominante artistique utilisée pendant les séances d'art-thérapie : La musique :

Outil privilégié : les boftes a musique Suivies de CD en écoute sur ordinateur

Le travail avec les boites & musique permet dans un premier temps, en début de séance,
plusieurs stimulations simultanées chez les patients : visuelle (quel est cet objet ? A quoi sert-
il ?), auditive (quelle est cette mélodie), mémorielle et cognitive (Est-ce que je connais cette
chanson ? Est-ce que je me souviens des paroles ? A quel moment ai-je entendu cette mélodie
dans ma vie ?),
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Kinesthésique et artistique (Je tourne la manivelle et je deviens musicien).

Chaque patient est appelé a choisir une bofte a musique (Stimulation de l'autonomie, Laquelle vais-
je choisir ?), et a tourner la manivelle. Ce patient devient alors acteur et les autres patients
spectateurs : le lien enfre eux se crée alors, en musique.

Le Travail d'écoute musicale sur CD permet ensuite de faire le lien immédiat entre la mélodie
sortie de la bofte a musique et linterprétation du méme morceau dans son intégralité et avec les
paroles. L'écran de l'ordinateur est tourné vers l'art-thérapeute, il n'y a donc pas de repére visuel
pour cette étape. Le patient ne peut agir qu'en concentrant son attention sur son sens auditif .

Les Items qui ont pu étre observés et quantifiés lors de ces séances d'art-thérapie &
dominante musique sont les suivants :

Gestes rythmés (battements des mains sur la table ou battements des pieds sur le sol)

Chant : avec ou sans paroles

Danse : respect du rythme entendu

Nombre de réactions du visage concernant le texte de la chanson (sourires, rires, larmes...)
Nombre de souvenirs évoqués relatifs d la chanson

Objectifs thérapeutiques atteints en Juin 2011 avec chaque patient
Maintien du lien social (groupe)

Maintien des liens familiaux (retrouver la notion de plaisir partagé)
Renforcement de la mémoire immédiate, @ moyen terme et a long terme
Maintien des capacités de moftricité

Renforcement de lattention et de la concentration

Stimulation du langage

Carine Levoyer,
Art-thérapeute, diplomée d'université

Depuis le mois d'octobre 2011, l'atelier est animé par une nouvelle Art-thérapeute : Mademoiselle
Anne Séverine Delaye., 2 personnes participent a l'atelier du lundi matin, les mémes qui étaient

présentes en juin 2011 & latelier animé par Karine Levoyer.

Ci-dessous quelques tableaux montrant I'impact de latelier sur le comportement des participants.
Réalisée par Anne Séverine Delaye au cours des 8 séances d'Octobre a Décembre.

Renée

5,

4 o

=& Sourires et rires pendant
I'atelier

21 Activité motrice

S1 S2 S3 S4 S5 S6 S7 S8
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4

3 =&— Implication dans l'atelier /
Participation a l'activité

2 = Notions de choix, avis

S1 S2 S3 S4 S5 S6 S7 S8

=&— Expression verbale
2 —— Relation a l'autre

S1 S2 S3 S4 S5 S6 S7 S8

Autonomie

Ecoute / Attention

O T T T T T T T 1

S1 S2 S3 S4 S5 S6 S7 S8

Marie-Jeanne
5
=—&— Sourires et rires pendant

3 —¢ I'atelier
2 A ) B —m— Activité motrice
1 -
O T T T T T T T 1

S1 S2 S3 S4 S5 S6 S7 S8
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3 Implication dans l'atelier /
Participation a l'activité

2 —l— Notions de choix, avis

=& Expression verbale
—— Relation a l'autre

O T T T T T T T 1

S1 S2 S3 S4 S5 S6 S7 S8
5
4 -
3 -

=& Autonomie

2 / 9 —8— Ecoute / Attention
11 & & | 4
O T T T T T T T 1

S1 S2 S3 S4 S5 S6 S7 S8

Projet pour prochaines séances :
> Poursuivre avec ce principe de petits instruments, faciles a confectionner, ludiques,
stimulant la motricité, favorisant la relation a lautre et la revalorisation des personnes
et suscitant leur intérét.
» Imaginer d'autres types d'instruments pour créer de la musique ensemble.
» Mobiliser davantage le corps (+ de position debout ?)
> Travail sur matiéres a toucher...
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3.2 Expérience de séances d'équithérapie
Présentation du public de la prise en charge :
La prise en charge thérapeutique était dédiée a des patientes atteintes de la maladie
d'Alzheimer.
L'expérience de prise en charge s'est effectuée en petit groupe de 3 personnes venant de fagon
hebdomadaire.
7 séances de 2h00 on été réalisées de mai a juin 2011.

Les participantes étaient :
Madame M, dgée de 81 ans, dont la maladie d'Alzheimer est au stade Hypocampique.
Son dernier bilan médical présentait :
- une détérioration cognitive modérée
- des dif ficultés dans les épreuves d'encodage et de rappel immédiat.
Madame M bénéficie de prise en charge en Orthophonie pour des séances de stimulation
cognitive au Pin Vert en Accueil de jour (AMISTA).

Mme D, dgée de 84 ans, son dernier bilan médical (datant de 2009) notifie :
- Difficulté de mémoire et de langage (Aphasie).
- Le tableau neurologique évoque une maladie d'Alzheimer a forme logopédique (touche la
sphere du langage).
- Anxiété.
Me D effectue une prise en charge en orthophonie pour des séances de stimulation cognitive
effectuée au Pin Vert. La possbilité d'un accueil de jour est en projet.

Mme H, dgée de 84 ans, dont le bilan médical (datant de 2009) présente :
- Démence a corps de Levy,associée d un syndrome dépressif.

- Troubles de I'orientation, du comportement, risque de fugue.

Madame H a une prise en charge en Art thérapie

Méthodologie :

Notre méthodologie de travail est fondée sur I'Approche Centrée sur la Personne (Carl
Rogers) avec la présence du médiateur cheval :

La thérapie avec le cheval constitue une ouverture supplémentaire quivient s'ajouter a I'ensemble
des possibilités thérapeutiques, dont le but essentiel est d'améliorer ou de conserver les acquis
de la personne atteinte de la maladie d'Alzheimer par la stimulation cognitive et sensorielle.
Cette thérapie Psycho-corporelle, mettant en relation la personne et le cheval offre une
méthode centrée sur le «vivant » , passant par l'expérience dans l'ici et maintenant, permettant
la mise de sens et la verbalisation des af fects de fagon immédiate.

« Je ressens mon corps donc je suis », le sentiment détre provient du corps, l'esprit et le corps
forment une unité organique qui interagit globalement avec l'environnement.

Cadre :

Cette thérapie est obligatoirement conduite par des personnes formées aux soins, d la relation
daide et d'écoute.

Les séances de ce groupe ont été encadrées par :

Christine GAC, Psychothérapeute et Equithérapeute, en présence de Jennifer PARTING TON,
Psychologue Sociale de la Santé attachée a la structure du Fil Rouge Alzheimer.
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L'environnement ainsi proposé: un cadre ouvert en pleine nature, la présence des animaux
(chevaux et un chien) enrichit la stimulation neurologie, sensorielle et émotionnelle, et également
I'interaction de son « soi» dans la relation a l'autre et a cet environnement.

« La personnalité se nourrit des données de I'expérience sensorielle et émotionnelle. Elle croit et
profite dans la mesure ol elle parvient & assimiler ses données ». BION

Favoriser le partage, entretenir la confiance en soi pour aller vers l'extérieur, afin d'entretenir
le sentiment d'étre utile et, I'estime de soi dans le « pouvoir faire »...

Déroulement des séances :

Les séances d'équithérapie se déroulent en groupe restreint de personnes dgées (4 maximum) qui
ont été sélectionnées avec |'équipe soignante pour une période déterminée ensemble, afin de
pouvoir s'occuper au mieux des personnes.

La mise en place de séances d'équithérapie fait partie intégrante d'un projet cohérent et
individualisé pour chaque personne.

Le déroulement des séances se fait en fonction de I'évolution et du besoin des personnes.
Exemple de déroulement d'une séance, les étapes sont :
« Un temps de parole, avec accueil petit déjeuner,
* Prise de contact avec le cheval,
* Pansage de lanimal, et verbalisation des ressentis.
»  Temps d'activité avec lui (travail en liberté, observation, ou marcher avec lui..)
« Observer et écoute la nature, chants d'oiseaux, fleurs...
« Contact avec lanimal en lui offrant une récompense pour le remercier, puis le ramener a
son parc.
« Fin de l'activité, prise d'un temps d'expression, aide a la verbalisation du ressenti, sens
donné au vécu.

Les séances d'Equithérapie pour les personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer sont
structurées et encadrées de maniere a prendre en compte la globalité de la personne pour
l'aider a :

*  Améliorer la capacité de concentration et d'attention,

« Affectivité et sensorialité,

e Seréapproprier le toucher,

+ Partager des moments de joie et de bien-étre,

» Faire vivre des expériences différentes du quotidien et enrichissantes,
*  Maintenir et favoriser la capacité d'entrer en relation,

*  Entretenir I'estime de soi,

* Augmenter la confiance en soien se sentant utile,

e  Maintenir et développer l'autonomie dans l'activité

« Etre dans linstant présent.

Les séances d'équithérapie se base sur leurs besoins fondamentaux des personnes dgées pour
axer les activités physiques ou cognitives autour de petits ateliers afin de leur permettre, par
exemple, de retrouver ou conserver leur sens de |'équilibre, leur amplitude articulaire, maintenir
leur mémoire, favoriser l'attention et la concentration, ou entretenir la communication, la relation
a soi-méme et d lautre.

De cette expérience les personnes présentes ont pu exprimer pendant la relation avec le cheval:
« Cest doux, c'est chaud, du bonheur »

Page 20/57
Rapport d'activité année 2011



« Je ne pouvais pas avoir de cadeau aussi beau que ga »

« Avec les animaux, on est pas dégu »

« Tu aimes les bisous, je suis contente de t'en donner »

« Ne t'en va pas Snow... »

« Le soleil qu'est ce qu'on est bien »

« Jen'ai pas envie de rentrer, la routine, faire @ manger a mon mari... »

« Snow m'interpelle, elle m'attire... »

« Je fais plus de bisous a Snow qu'd mon mari, je lui dirai que j'ai tfrouvé mieux, qu'il reste a la
maison. »

« Je me dégois d'étre comme ¢a, .....je ne sais pas l'expliquer»

« Avec les animaux c'est toujours la joie »

« On est toujours bien regu... »

« Ca donne envie de dormir |... »

« On ne s'ennuie pas quand on est la »

« Clest pas souvent qu'on peut brosser un cheval »

« Ca me fait plaisir de lui faire du bien »

« Quand je repars je me sens bien, je vais aller voir ma voisine pour luidire ce que j'ai fait »
« J'ai fait le plein de Mamour... »

« Le temps passe trop vite, on est bien ensemble ... »

« IIs me rappellent mon enfance (les chevaux), on ne voit plus ¢a maintenant... »
« J'aime venir, fout me plait »

Fait & Saint Zacharie,
Le 3 octobre 2011
Christine GAC Psychothérapeute et Equithérapeute
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Me est trés affectueuse et adore :
la nature et les animaux Me a peur des chevaux et de cet ane aussi, on ressent
son appréhension

Un excellent travail pour la dextérité la
coordination et la concentration.

Une bonne journée, riche en échange et en émotion
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3.3 Atelier « La téte et les jambes »

Tous les mardis matin, Le Fil Rouge Alzheimer organise a la maison de quartier Le Lavoir,
quartier Pin Vert a Aubagne des séances de stimulation cognitive et d'activité physique pour des
personnes souffrant de troubles de la mémoire, de maladie d'Alzheimer ou apparentée, cette
activité est nommée « La Téte et Les Jambes ».

Entre le 1* Octobre 2010 et le 30 septembre 2011, nous avons réalisé un atelier par semaine sur
52 semaines.

L'atelier de stimulation cognitive et d'activité physique a été fréquenté par 24 personnes depuis
3 ans dont 15 sont toujours participantes et nous avons intégré depuis 2 nouvelles personnes. En
septembre 2011, les ateliers ont entamé leur 3°™ année de fonctionnement.

Notre expérience sur cet atelier a servia établir un guide pratique destiné aux futurs porteurs
de projets dans le cadre de la modélisation de formules innovantes de répit et de soutien aux
aidants, mesurel du plan Alzheimer 2008-2012.

Parallelement a cette action de modélisation et dans un souci de toujours rester en adéquation
avec nos valeurs et notre mission d'accompagner les malades et leur proche aidant, nous évaluons
régulierement cet atelier « la t€te et les jambes » qualitativement et quantitativement.

Ces évaluations sont menées par les intervenants du dispositif, une neuropsychologue de lunité
de gérontologie de I'hopital, un éducateur médico-sportif et par la psychologue du Fil Rouge
Alzheimer.

Depuis mai 2011, nous avons ouvert un nouvel atelier sur la commune de Roquevaire en
partenariat avec le CCAS. Une quinzaine de personnes participent déja tous les lundi matins aux
séances.

Les participants sont divisés en deux groupes : un groupe de personnes participent aux ateliers a
titre préventif et le deuxiéme est composé de personnes souffrant de tfroubles cognitifs
diagnostiqués.

3.3.1 Pour l'atelier d'activité physique : Mr Maamar Boubaker, Educateur Médico- sportif

Le phénomene de la perte musculaire n'est pas irréversible, car il peut étre retardé grdce a la
pratique dactivité physique. Une activité réguliere et modérée peut retarder la baisse des
qualités fonctionnelles et réduire le nombre des maladies chroniques chez les personnes dgées.
De nombreuses études confirment cette hypothése.

Toute personne, quel que soit I'dge, peut pratiquer une activité physique. Dans le cas d'une ou
plusieurs pathologies, cette pratique doit respecter les contre indications et les
recommandations du médecin traitant. Dans certaines situations il y a lieu de mettre en place des
tests d'évaluations spécifiques.

Un constat apporté par dif férentes études sur cette question, conclut que cette activité apporte
les bénéfices suivants :

- Redécouverte des schémas corporels,

- Préservation des capacités fonctionnelles le plus longtemps possible,
- Amélioration de la confiance en soi et du moral,

- Restitution de lestime de soi,
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- Aide au maintien d'une certaine qualité de vie,

Apres une étude bibliographique pour cerner la problématique de la maladie d'Alzheimer nous
avons proposé la mise en place d'atelier d'entretien physique qui serait concomitant avec un
atelier mémoire (stimulation cognitive animée par une neuropsychologue).

Les recherches actuelles montrent que le bénéfice neuronal intervient au niveau du cortex mais
le mécanisme exact est encore a Iétude.

Dans le cadre de l'atelier d'activité physique proposé par le Fil Rouge Alzheimer, nous avons
proposé la mise en place de tests d'évaluation dont l'objectif est d'apprécier I'impact physique,
d'une activité réguliere, adaptée, progressive et sécurisante, en direction d'un public spécifique.

- Test unipodal (sur une jambe), équilibre statique pour mesurer I'ef ficacité de la posture sur une
surface réduite. Elle s'exprime en secondes.

- Test de la chaise, pour apprécier la force musculaire des jambes. Evaluation assis-debout
pendant 30 secondes. Se mesure par nombre de lever. Elle est nécessaire pour de nombreuses
tdches, tel que monter des escaliers, se lever d'une chaise, sortir d'une voiture.

- Get up and go, pour apprécier I'équilibre dynamique et agilité. Qualité nécessaire pour des
taches de rapidité, tel que descendre d'un bus a femps, elle s'‘apprécie en temps (secondes).

- Test de 6 minutes de marche, pour apprécier I'endurance cardio-vasculaire. Qualité nécessaire
pour marcher longtemps ou monter des escaliers. La distance parcourue s'apprécie en metres.

Analyse des résultats aux tests physiques :

Ces tfests nous permettent une évaluation individuelle, mais aussi entre le groupe des femmes et
des hommes.

Nous utilisons un logiciel qui fait une analyse comparative avec une population de méme age et du
méme sexe, en tenant compte de l'environnement (personnes a domicile ou en institutions
médicalisées), et sur la base des résultats de ces tests, ce programme propose des
préconisations de pratique d'activités en fonction de I'dge, du sexe, et de la pathologie et des
préf érences des sujefts.

Présentation de la population.

Au début de la mise en place de notre atelier, I'échantillon des participants était composé d'une
trentaine de personnes, mais seulement 12 personnes (4 hommes et 12 femmes) ont participé aux
tests du 14/09/2010 et a celui du 12/07/2011. La moyenne d'dge des sujets étant de 80,8 + 5,7
ans.

Tableau 1 : Données anthropométriques des sujets pris en charge

AGE (ans) |Poids (kg) | Taille (cm) % graisse IMC (kg/m?)
moyenne 80,85 64,15 162,23 26,41 242
Ecart type 568 14,86 9,37 9,23 50

Tableau 2 : Résultats des tests physiques des sujets pris en charge

Equilibre (sec) |2x3m (sec) | Test de la chaise (hombre) | Marche 6 min (métres)
moyenne 855 9,61 11,87 362,19
Ecart type 2,01 2,95 3,18 7995
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Analyse individuelle :

Les graphiques ci-dessous sont une évaluation des parametres par rapport a une population de
référence du méme dge et sexe, des données morphologiques et qui integre le fait de lexistence

d'une pathologie(Alzheimer).

Par exemple pour une personne dgée de plus de 80 ans, le logiciel va estimer que 10 secondes est
une durée satisfaisante, dans le cadre du test d'équilibre unipodal. Il en va de méme pour les
autres fests, il y a ajustement en relation avec les caractéristiques morpho et neuromusculaires

des participants.

(n=8)

Qualités physiques chez les femmes

-~

—
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/'\./

% graisse IMC

Equilibre 2x3m
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Marche 6 min

Test de la chaise

(n=12)

% graisse

2x3m

Qualités physiques chezl'ensemble des sujets
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Equilibre
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Légende : Plus la courbe s'éloigne du centre plus les paramétres mesurés évoluent positivement.
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Nous constatons pour la plupart des participants une réelle évolution sur le plan des qualités
physiques, entre autre l'endurance cardio-vasculaire (mesurée par le fest de marche de 6
minutes), qui est plus que signif icative, et a un degrés moindre celles des qualités physiques
telles que la force des membres inferieurs (mesurée par le test de la chaise), le paramétre
équilibre bien qu'il soit en progression pour une grande majorité de participants reste le
parametre qui pose le plus de difficulté quant a sa stabilisation et son amélioration.

Il faut souligner le fait que la moyenne ddge de notre échantillon est de 80 ans et qu'a une
exception pres, le maintien ou le développement de I'équilibre pour cette tranche d'dge est plus
que problématique, compte tenu de la dégradation naturelle, due au vieillissement, de la vue, de
I'ouie qui ont un impact sur l'oreille interne qui joue un rdle prépondérant dans notre équilibre.

Analyse inter groupe, femme/hommes :

Pour les femmes nous constatons une légére baisse des paramétres physiques et une nette
amélioration du parametre endurance. Pour les hommes, une petite amélioration des qualités
physiques et une progression signif icative de I'endurance. Une analyse comparative entre les deux
sexes ne montre pas une différence significative dans I'évolution des paramétres, mais on
pourrait expliquer la petite régression des paramétres physiques par le fait de la dif ficulté a
maintenir ou améliorer la capacité équilibre pour les deux sexes et en particulier pour les
femmes.

Conclusion

Cette analyse, nous démontre les bienfaits d'une activité physique, sur une population de seniors
d'une maniere générale et en particulier sur une population spécifique touchée par la maladie
d'Alzheimer.

Des études ont déja démontré que la pratique réguliere d'une activité (environ 2 a 3 fois par
semaine) permet de protéger le cerveau, par une meilleure oxygénation, de favoriser la création
de nouveaux neurones, mais aussi d'avoir un rdle protecteur dans les cas d'AVC (accidents
vasculaires cérébraux).

3.3.2 Pour l'atelier de stimulation cognitive, animée par une neuropsychologue du pole
gérontologique de I'hopital d'Aubagne

La neuropsychologue évalue le niveau cognitif (test MMS) de la personne en début de cycle et a
la fin (1 cycle allant de septembre a juin).

Sur la période allant d'octobre 2009 a septembre 2010, une évaluation qualitative a été réalisée.
Ce travail de recherche, menée par la psychologue du Fil Rouge Alzheimer, a eu pour visée
principale de rendre compte de la fonction et de lapport biopsychosocial (dimension physique,
psychologique et sociale) du dispositif des ateliers « la téte et les jambes » et ce, sur la base du
discours des personnes qui en sont les principales bénéficiaires.

Pour ce qui est de I'année 2010-2011, une seconde évaluation d la fois qualitative et quantitative a
été menée. Celle-ci, spécif iquement centrée sur latelier de stimulation cognitive, a pour objectif
d'appréhender la maniére dont les participants vivent et investissent cet atelier, sur la base des
comportements directement observables.

Cette étude est disponible a la demande et prochainement sur notre site internet du
filrougealzheimer.org. Les conclusions et préconisations de cette étude sont exposées a la
page 34 de ce rapport d'activité.

Mr Maamar Boubaker, éducateur Médico-sportif
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Evolution du dispositif

La maison de quartier le Lavoir @ Aubagne étant fermée pendant la période estivale, nous avons
délocalisé les ateliers grdace a un partenariat avec les petits freres des pauvres qui ont mis a
notre disposition une maison d'accueil (quartier de Saint Julien a Marseille).

Devant le succés de cette initiative, elle sera reconduite en 2012

Atelier Pin vert a Aubagne

Atelier délocalisé a Marseille pendant [été en partenariat avec les petits fréres a la campagne
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Concernant cet atelier « La téte et les jambes », il est & noter que nous avons été

récompensés. Cette action a regu un premier prix d'une valeur de 5000€ décerné par la
Fondation Médéric Alzheimer.

Ce prix récompense des expériences de terrain et notre projet a été retenu pour sa dimension
sociale dans la lutte contre lisolement des personnes malades tout en favorisant le répit du
couple aidant/aidé.

Prix Ihitiatives locales 2011
Fondation Médéric Alzheimer

Prem1er prix ex-aquo d’un montant de 5000€ decerne a
Le Fil Rouge Alzheimer, Aubagne (13),

pour son actlon

« La Téte et les Jambes »

g pedbe o
S e

Bruno Anglés d’Auriac,
Président de la Fondation Médéric Alzheimer

Membres du jury: Catherine Dravigny, Animatrice, EHPAD Les Géraniums, La Crapelle Saint:Luc (10); Colette Espallargas-Adam, Difectrice, laison ce retrate, Carrouges (61);

is (75); Thérése Homez, Responsal 5 ;
Laurent, o socile, AGIRC-ARRCO, Pars; Marie-Pascale Sarbaji, Respansable, Espace Jeanne Garmier, Paris; Annie de Vivie, Co'fondatrice, Agevﬂlage
Paris.
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IV L'action menée par la psychologue sociale de la santé au Fil
Rouge Alzheimer, rédigé par Melle Jennifer Partington

J'ai été embauchée au Fil Rouge Alzheimer en Octobre 2010, date depuis laquelle j'occupe, au
sein de cette structure, le poste de psychologue et plus spécif iquement, de psychologue sociale
de la santé. Ce profil professionnel confére une double compétence qui est celle de praticien-
chercheur ayant pour principaux champs d'expertise :

- L'accompagnement psychologique individuel : mettre en place un accompaghement
psychologique des familles et de leurs proches malades ;

- L'Animation de groupe : concevoir et animer des actions de formation, des ateliers (ateliers
thérapeutiques tels que des ateliers mémoire) et des groupes de parole ;

- La recherche-action : analyser et évaluer différents contextes d'intervention / Concevoir,
diriger et réaliser des enquétes et des recherches sur des problématiques de santé et de
maladie.

Cest par ailleurs autour de ces trois grands axes que s'organise ma pratique professionnelle au
Fil Rouge Alzheimer dont voici ci-dessous, un descriptif a la fois qualitatif et quantitatif.

4.1 Accompagnement psychologique individuel de |'aidant familial

Objectifs et contexte d'intervention de cet accompagnement
Cet accompagnement et ce suivi psychologique se situe dans le contexte spécifique de la

prise en charge d'un proche atteint de la maladie d'Alzheimer ou de troubles apparentés et est
spécifiquement destiné a l'aidant familial principal.

Ici, il s'agit de proposer un espace découte permettant a l'aidant familial de s'exprimer en toute
liberté et de pouvoir verbaliser son ressenti, ses émotions et la fagon dont il vit au quotidien son
réle d'aidant.

Cet espace peut avoir dif férents objectifs :

23 Bénéficier dun soutien psychologigue (entrée du proche en maison de retraite,

avancée dans la maladie, décés, etc.).

& Un espace de réflexion et délaboration. Réfléchir une situation donnée,

lenvisager sous dif férents angles de fagon a appréhender celle-ci dans son ensemble.

23 Un accompagnement a la prise de décision concernant le proche malade. Plus la
maladie avance et plus les aidants familiaux sont confrontés a la question du « décider a la
place de » ce qui constitue une réelle difficulté pour eux.

- Faire ke point sur la situation ainsi que sur la santé mentale de laidant,c'est-
a-dire, repérer un potentiel épuisement lié a une implication (physique et/ou psychologique)
trop importante dans la prise en charge quotidienne du malade.

Et, de maniére générale, accompagner l'aidant lorsqu'il se retrouve confronté au fait de ne plus
pouvoir gérer seul la prise en charge de son proche malade lamenant a envisager un soutien
extérieur (aide au domicile, aide a la toilette etc.). Ceci implique la mise en place d'un changement
dans les habitudes de vie qui se doit d'€tre accompagné dans le temps.

Ainsi, la finalité et les objectifs de cet accompaghement psychologique sont déterminés
en fonction de la situation mais aussi de la demande, des souhaits, des besoins, des attentes et
des difficultés exprimées par l'aidant familial.
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Modalités d'intervention de la psychologue

Suite au premier entretien avec la responsable d'accompagnement, je contacte laidant
principal pour me présenter mais aussi pour lui proposer de me rencontrer. L'objectif étant tout
dabord de « faire connaissance » et d'expliquer plus largement mon cadre d'infervention de
maniére a ce que la personne s'en saisisse le cas échéant. J'ai nommé « cette prise de contact » :
I'entretien de premiére rencontre. Puis, c'est en fonction des situations observées et évaluées
par la responsable d'accompagnement et/ou par moi-méme que sera préconisé et proposé a
I'aidant principal un accompagnement psychologique individuel. Ce dernier se déroule dans le
cadre d'entretiens cliniques (téléphoniques, au sein du Péle Aubagne Sénior ou au domicile) sur la
base du libre consentement des personnes.

Tableau récapitulatif de I'ensemble des entretiens (téléphoniques et physiques) menés par
moi-méme sur |'année 2011

71 FAMILLES SUIVIES EN ENTRETIEN PAR LA PSYCHOLOGUE
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Commentaires

Sur les 134 familes suivies par le Fil Rouge Alzheimer en 2011, 71 d'entre elles ont
bénéficié d'au moins un entretien avec la psychologue. Plus de la moitié (43 personnes) ont eu au
moins 3 entfretiens de suivi mettant en lumiére que les aidants familiaux se saisissent de ce
soutien psychologique quileur est proposé. A compter du deuxieme entretien, et toujours avec le
consentement éclairé des familles, la durée du suivi psychologique oscille entre 3 mois (minimum)
et un an (au maximum). Soit se sont les personnes qui viennent vers moi, soit, c'est moi qui prend
I'nitiative de les contacter, ce quiest le plus souvent trés chaleureusement accueilli.

En termes de procédure, les premiers temps de suivi sont dits de « proximité », c'est-a-
dire que les prises de contact avec l'aidant sont rapprochées dans le temps (3 semaines a un
mois). L'objectif étant d'instaurer un climat relationnel de confiance. Puis, le suivi se fait sur des
périodes de femps plus espacées, tous les 2 ou 3 mois. A savoir que cette procédure n'est pas
« figée » car en effet, j'adapte cet accompagnement psychologique en fonction des situations.

Au total, 236 entretiens psychologiques (physiques et/ou téléphoniques) ont été menés au
cours de la période d'octobre 2010 a décembre 2011 Parmi ces 236 entretiens, 11 ont été menés
auprés de personnes malides a la demande des aidants. Ces rencontres ont eu le plus souvent
pour objectif dappréhender les difficultés rencontrées par le proche malade de maniére a
envisager un plan d'aide adapté tant pour |'aidé que pour l'aidant.
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Les appels en lien avec des questions d'ordre techniques ou administratives n'ont pas été
comptabilisés (dans la mesure ol ces derniers sont le plus souvent renvoyés vers la responsable
d'accompagnement), ni ceux concernant les entretiens en bindme, menés avec la responsable
d'accompagnement (21 au cours de lannée).

4.2 Accompagnement groupal

Animation du groupe de parole et co-animation des séances d'apport d'information

En 2009 le Fil Rouge Alzheimer a mis en place des séances de soutien psychologique et
dapport d'information. Ces séances durent chacune 2 heures et ont lieu une fois par mois de
maniere alternée sur un cycle de 9 mois.
Depuis 2010, j'anime ces séances, elles sont exclusivement destinées aux aidants familiaux. Les
personnes sont soumises au « libre choix» en termes de participation. C'est-a-dire qu'elles
peuvent intégrer les groupes a tout moment en cours de cycle et ce, sur un rythme et une
assiduité qui sera les leurs. De ce libre choix nous constatons que les aidants investissent ce
dispositif , qu'ils deviennent acteurs de cet accompagnement.

Les séances de soutien psychologique (au nombre de 5 sur I'année) ont pour objectif de
permettre aux participants d'exprimer leurs difficultés, leurs inquiétudes, leurs questionnements
et de faire part de leur expérience mais aussi de leur expertise dans laccompagnement au
quotidien de leur proche malade. Mon réle, dans ce groupe, est de faciliter les échanges, de les
soutenir et de les accompagner. L'objectif ici est « |'entraide entre pairs ». Pour ce qui est des
thémes des différentes séances, ces derniers sont définis en fonction des attentes des
participants mais aussi du contenu des séances d'apport d'information. Celles-ci viennent
compléter cet accompagnement psychologique groupal et portent sur la maladie d'Alzheimer ainsi
que sur sa prise en charge médicale, sociale et humaine (Qu'est-ce que la maladie d'Alzheimer/
Les solutions de répit/L'entrée en EHPAD etc.).

Ces séances peuvent &tre animées par la responsable d'accompagnement ainsi que par des
interventions ponctuelles de professionnels extérieurs dans le but d'apporter leur expertise au
theme abordé.

Récapitulatif de fréquentation des séances de soutien psychologique et d‘apport
d'informations sur l'année 2010/2011
Au total, 20 personnes ont participé a I'ensemble des 9 séances proposées durant la

période d'octobre 2010 a juin 2011. Ces 20 personnes comprennent 15 femmes et 5 hommes dont
6 conjoints, 12 enfants, 1 neveu et 1 beau fils.
Concernant la fréquentation des séances de soutien psychologique, I'ef fectif se situe entre 5 et
11 personnes avec une moyenne d'environ 7 participants par séance. Certains aidants ne sont
venus qu'une, deux ou trois fois et d'autres de maniere assidue tout au long de I'année.
Pour ce qui est des séances d'apport d'information, le nombre de participants se situe entre 6 et
8 personnes au maximum avec une moyenne de fréquentation tout au long de lannée comprenant
également 7 participants.

Tableaux récapitulatifs des réponses (d'ordre quantitatives) apportées par les aidants
familiaux au questionnaire d'attentes et de satisfaction.

Un questionnaire a été remis aux participants en fin de cycle dont une partie des
résultats vous sont présentés ci-dessous. Lobjectif étant de s'assurer que l'on répond bien a la
demande et aux difficultés rencontrées et le cas échéant, de réajuster cet accompagnement
groupal proposé.
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SEANCES DE SOUTIEN PSYCHOLOGIQUE

Sujets

Satisfaction
Répond aux | (Scores moyens a l'échelle de Likert en 5 Désir de poursuivre
Attentes points) OUI/NON/NE SAIS

OUI/NON i Echanges entre PAS
Déroulement . 7
participants

Aidants
N=7

NE SAIS PAS= 2 sujets
OUI= 100% 3,85 414 OUI= 5 sujets

Moyenne globale = 4/5

SEANCES D'INFORMATION SUR LA MALADIE D'ALZHEIMER

N=6

Sujets

Satisfaction

(Scores moyens a léchelle
de Likert en 5 points)
Echanges

Apport Désir de

Besoins N . .
d‘informations | poursuivre

complémentaires
OUI/NON

Attentes

intervenants

Aidants | OUI=5 NON:= 5 NON=1 Ne sais pas=2

_ _ OUI=5 OUI=4
NON-= 1 325 366 OUI=1

Moyenne globale = 3,30/5

La quasi-totalité des participants déclare étre satisfait (scores supérieurs & 3) des
séances auxquelles ils participent et ce, fant pour ce qui est de leur contenu et de leur
déroulement que des échanges entre participants. « Ambiance assez conviviale, beaucoup
de respect de Ja part de tous ».

Les séances (tant d'information que de soutien psychologique) répondent aux attentes de
la quasi-totalité des usagers. Pour ce qui est des séances de soutien psychologique,
certains participants (3/7) étayent leur opinion en déclarant que ces séances leur
permettent d'échanger, de communiquer entre pairs ce qui est source de réconfort pour
eux-mémes : « parler avec des personnes confrontées aux mémes problémes » ;
« communication avec les autres, soutien » ;| « réconfort avant tout ».

Concernant les séances d'apport d'information sur la maladie, 3 aidants développent leurs
réponses en donnant chacun un argumentaire dif férent mais qui a en commun ['idée de
bénéficier d'une aide pour « faire face » a la maladie mais aussi d€tre rassurés : «se
sentir un peu moins seul/», je me sens un peu moins coupable de ne pas toyjours
comprendre » | « quelgues informations » ;| « du savoir faire face d cette maladie et du
mieux possible ».

Il n'y a pas de besoins complémentaires qui apparaissent hormis pour une personne qui
souhaite que le théme des maisons de retfraite soit davantage abordé. « De plus amples
nformations sur les maisons de refraite ». La moitié des usagers (3/6) déclare que ces
séances leur ont apporté des informations utiles.
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v L'ensemble des aidants déclare souhaiter poursuivre leur participation tant aux séances
d'information qu'aux séances de soutien psychologique hormis pour deux dentre eux qui
ne se prononcent pas (réponse : Ne sais pas).

L'ensemble de ces données a la fois quantitatives et qualitatives, montrent a voir que cette action
de soutien psychologique et daide technique proposée par le Fil Rouge Alzheimer répond bel et
bien aux besoins des aidants familiaux : accéder a un apport d'informations structurées et
« valides » sur la maladie d'Alzheimer, sur comment accompagner son proche malade, mais aussi
d'étre psychologiquement accompagné et soutenu dans cette relation d'aide.

Réagencement des modalités d'intervention de la responsable d'accompagnement et de la
psychologue concernant l'animation des séances d'aide technique et de soutien psychologique.

Rappelons que lobjectif de cet accompagnement groupal est de proposer aux aidants
« une aide » reposant a la fois sur la prise en compte de leurs difficultés d'ordre techniques et
matérielles dans la prise en charge du proche atteint (séances d'information) mais aussi sur
I'apport d'un soutien psychologique (groupe de parole). L'articulation de ces deux dif férentes
approches reflete les domaines d'intervention de moi-méme et de la responsable
d'accompagnement. En effet, Mme Semeria se situe dans la prise en compte de la réalité
matérielle et sociale de lindividu ainsi que dans les différentes possbilités permettant le
maintien au domicile. Quant a moi, en tant que psychologue, je vais davantage prendre en
considération la dimension psychique de la personne inscrite dans cette réalité permettant la
mise en place dune réflexion et dune élaboration autour des différentes prescriptions
préconisées. Cest précisément dans cette dynamique, dans cette interdisciplinarité, que
s'inscrivent ces séances d'aide technique et de soutien psychologique.

4.3 Les ateliers « la téte et les jambes » a la maison de quartier Pin
vert (Aubagne)

4.3.1 Le role de la psychologue
Ma présence sur les ateliers remplit dif férents objectifs qui sont les suivants :

« Optimiser la fonction d'accueil et favoriser I'intégration des nouveaux participants ;

¢ Porter un regard bienveillant a la place et au confort de chacun des participants dans la
relation a autrui et & soi-méme au sein des différentes activités.

*  Maintenir le lien entre le dispositif et la structure Fil Rouge Alzheimer

* Animer les ateliers de stimulation cognitive en cas d'absence des intervenants comme
cela a déja été le cas a 3 reprises a Roquevaire et 4 a Aubagne au cours de l'année.

Ma présence sur le dispositif chaque mardi matin, depuis maintenant 2 ans, ont amené
progressivement les aidants (participant ou non) et les aidés a venir se confier, a faire part de
leur ressenti au sein du dispositif, de leur quotidien et parfois de leurs difficultés mais aussi de
la maladie.

Ces temps d'échanges informels ont d'une part un rdle accompagnant et soutenant et d'autre
part, ils permettent de maintenir le lien et le suivi proposé par moi-méme et par la responsable
d'accompagnement.
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4.3.2 Evaluation psychosociale du dispositif

Mes compétences dans le domaine de la recherche sont mises au profit de mon terrain
professionnel. Ces deux derniéres années, jai notamment eu pour mission d'évaluer le dispositif
des ateliers « la t€te et les jambes » mis en place par le Fil Rouge Alzheimer. Voici ci-dessous
une présentation de ces travaux de recherche ainsique des principaux résultats obtenus.

Durant lI'année 2009/2010, dans le cadre de la réalisation de mon mémoire de recherche
de Master 2*, j'ai mené une évaluation psychosociale de type qualitative du dispositif
thérapeutique non médicamenteux « la téte et les jambes »*.

Ce travail de recherche (Master 2) a eu pour visée principale de rendre compte de la
fonction et de l'apport biopsychosocial de ce dispositif et ce, sur la base du discours des
personnes qui en sont les principales bénéficiaires. Les principaux résultats de cette étude ont
mis en évidence que la majorité des sujets retient pour principal bénéfice et critére de
participation, laspect groupal du dispositif offrant la possibilité de créer des liens sociaux, de
s'ouvrir aux autres mais également de maintenir une intégration sociale. Ainsi, cette étude a
permis de mettre en lumiere que le dispositif des ateliers est pergu par les sujets interrogés,
avant tout comme un lieu d'interactions et de relations et constitue un réel apport en terme de
qualité de vie dans sa dimension sociale. L'ensemble des résultats obtenus a également permis
denvisager des perspectives dapplication permettant doptimiser le fonctionnement du
dispositif .

Ceci étant dit, cette recherche n'est qu'une amorce, une entrée en matiere. En effet,

pour rendre compte de la légitimité d'une action, pour lui donner du sens, pour s'assurer que la
mission que l'on s'est fixée correspond bien a la réalité du terrain ainsi qu'aux attentes et aux
besoins des usagers, on se doit de porter un regard analytique régulier sur ce que l'on fait.
Cest pourquoi, j'ai mené une seconde évaluation a la fois qualitative et quantitative de ce
dispositif durant lannée 2010/2011. Celle-cis'inscrit dans la continuité du mémoire de recherche
avec la particularité d'étre principalement centrée sur l'atelier de stimulation cognitive et avec
pour objectif d'appréhender la maniere dont les participants investissent et vivent cet atelier et
ce, sur la base des comportements directement observables.

Ici, les résultats obtenus viennent corroborer ceux du mémoire de recherche dans la
mesure ou la dimension sociale tient toujours une place importante. Au-deld de cette fonction
socialisante, les sujets mettent également en avant la dimension thérapeutique du dispositif, qui
avait majoritairement tendance a €tre invisibilisée lannée précédente : « ¢a fait travailler le
cerveau » (MA); « Conserver le bon fonctionnement de la mémoire et maintenic la
concentration » (Prévention) ; « Ya des choses quon oublie et ¢a revient beaucoup plus vite »
(MA) ; « Ne pas laisser sendormir mes facultés ou méme se dégrader » (Prévention).

A savoir que cette fonction thérapeutique du dispositif sur le déclin cognitif n'est
appréhendée que pour l'atelier de stimulation cognitive et non pour l'atelier dactivité physique
(et ce tant via la précédente étude qu'a travers celle-ci).

Les résultats de cette évaluation mettent également en évidence une mise en relation
entre la perte de mémoire pergue par les usagers et les raisons de leur participation aux ateliers

! Mémoire de recherche consultable sur interneteviaeh suivant :
http://www filrougealzheimer.org/actualites/memoirede-recherche/

*L'ensemble des résultats de ce travail de rechereha été restitué (oralement le 11/04/2011)
auprés des professionnels et partenaires de ce disitif
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de stimulation cognitive (concernant spécifiquement les sujets MA), lien qui était quasi absent du
discours des sujets l'année passée : « Eviter que les dif ficultés empirent » (MA) ; « Ca maide, ¢a
me fait rappeler ce que joublie » (MA) ; « Jai l'impression davoir moins de défaillances » (MA) ;
« Essayer daméliorer les choses » (MA). Ceci améne a envisager l'imporfance de laisser les
personnes libres d'investir le dispositif avec leurs propres raisons et criteres de participation
qui, au départ, ne se situent pas nécessairement dans une dimension thérapeutique.

L'ensemble de ces résultats offre un éclairage substantiel sur la maniére dont les usagers vivent
et investissent, dans le temps, ce dispositif des ateliers « la tte et les jambes ». Plus largement,
cette démarche de porter un regard réflexif sur les actions menées répond a la préoccupation du
Fil Rouge Alzheimer de « réfléchir » la Iégitimité des dispositifs d'accompaghement mis en place,
de continuer a leur donner du sens, d'identifier possiblement quelle en est la plus-value mais
aussi, de s'assurer que les missions fixées correspondent bien a la réalité du terrain ainsi qu'aux
attentes et aux besoins des personnes concernées. Cest par ailleurs dans cette perspective que
s'inscrivent mes compétences dans le domaine de la recherche-action : Réfléchir les différents
contextes d'intervention de la structure, évaluer les dispositifs d'accompagnement mis en place
dans le but notamment d'en optimiser possiblement le fonctionnement.

Durant lannée 2011/2012, une autre évaluation sera menée qui cette fois ci sera principalement
centrée sur latelier d'activité physique. Ceci permettra d'une part d'avoir un regard global sur le
dispositif des ateliers et d'autre part, de maintenir cette philosophie de travail qu'est la ngtre :
« penser et réfléchir ce que l'on fait ».

Ainsi, au Fil Rouge Alzheimer, en tant que psychologue sociale de la santé, j'interviens tant au
niveau institutionnel qu'auprés des aidants familiaux et des personnes atteintes de la maladie
d'Alzheimer et ce en collaboration et en partenariat avec la responsable d'accompagnement.

Mon cadre d'intervention au sein du Fil Rouge Alzheimer me permet « d'exploiter » a la fois mes
compétences de praticien et de chercheur. Ceci offre la possibilité de mettre en place une
pratique de ferrain mais aussi de porter un regard réflexif sur celui-ci s'avérant étre riche et
complémentaire car en effet, lun vient nourrir et alimenter l'autre.

A titre d'exemple, le fait de questionner le vécu subjectif de personnes intégrées dans un
dispositif de prise en charge (les ateliers « la téte et les jambes », le groupe de parole) permet
d'identifier quels sont les besoins et les attentes des bénéficiaires et de fait, de pouvoir y
répondre au mieux.

Sur un plan transversal, farticulation de mes différentes missions d'accompagnement (individuel
et/ou groupal), danimation et de recherche au sein de la structure ont pour apport une meilleure
appréhension et compréhension des phénomeénes étudiés. De celles-ci découle une optimisation de
cet accompagnement proposé aux usagers ainsi que du « regard bienveillant » que nous leur
portons.

Rédigé par Jennifer PARTINGTON
Psychologue Sociale de la Santé au Fil Rouge Alzheimer
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V Le Dispositif Alert'errance

ACTION COLLECTIVE :
PREVENTION DES RISQUES PSYCHOSOCIAUX ET DES RISQUES DE FUGUES

Fonds pour I'Amélioration
des Conditions de Travail

Etude et mise en place d'un dispositif pour prévenir le risque de fugue et d'errance dans les
établissements (Communes d' Aubagne et de La Penne sur Huveaune).

Les personnes atteintes d'une maladie neurodégénérative ou assimilée perdent assez rapidement
la notion du temps et de |'espace. Leur déficit cognitif les expose d se perdre, d'autant que, a
partir d'un certain stade, elles n'ont pas conscience de leur déficit. Elles vivent dans un monde
différent fait de réminiscences éparses qui peuvent les pousser a partir, a sortir de leur domicile
ou de |'établissement ol elles sont hébergées. Sans aucune logique, elles vont errer, terrorisées
dans un monde qui leur est devenu inconnu et menagant. Ces disparitions sont les causes de
recherches qui peuvent mettre en jeu des moyens considérables des services de secours et de
sécurité. Elles ne sont pas toujours retfrouvées, ou trop tard... avec un colit humain et économique
majeur. On a recensé, dans les Bouches du Rhdne, une cinquantaine de disparitions, dont une
grande proportion est liée d ces maladies.

En Avril 2008 : le Préfet des Bouches du Rhdne adresse aux maires des communes et aux forces
de sécurité un courrier demandant de s'intéresser au probléeme des personnes fugueuses en
établissement.

En Mai 2008 est mis en place par les Communes d'Aubagne et de La Penne-sur-Huveaune une
commission technique réunissant : la DDASS, le Conseil général des Bouches du Rhdne, la
DDTEFP, le SDISS 13, la Police nationale, la Gendarmerie nationale, les CCAS de ces Communes,
le CLIC, I'association "3A : Accueil, Amitié, Alzheimer", le Pdle seniors d'Aubagne et le GCMS
"Fil rouge Alzheimer".

Ce dispositif repose sur trois axes
1. La prévention de l'errance des personnes hébergées dans les établissements.
2. L'alarme précoce, dans les cas de disparition.
3. L'organisation des recherches.

Liens entre disparitions et risques professionnels
Stress professionnel, surmenage, "burn-out ...
- Evaluation des risques et obligations de I'employeur,
- Programme d'action,
- Prévention de la maltraitance
- Information et Formation (de base et continue) du personnel.

OBJECTIF : Dans le cadre de l'expérimentation du dispositif « Alert'errance, des EHPAD sont
volontaires pour accepter un audit dans leur établissement destiné a améliorer les conditions de
travail du personnel et le service fourni aux pensionnaires. D'abord individualisé, I'audit sera suivi
par une action collective avec ces établissements, aboutissant a des propositions communes afin
de mettre en ceuvre un plan d'action pour améliorer les conditions de travail et d'accueil.

POURQUOI ? L'activité professionnelle des salariés (direction, cadres, agents, etc.) est atteinte
par la crainte de fugue et de disparition de leurs pensionnaires et est cause de stress, voire de
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"burn out". D'autre part l'errance est un facteur non négligeable de risque de disparition,
daccident et de décés.

Bien que les Etablissements soient en général sensibilisés a ce risque, un certain nombre de
dysfonctionnements peuvent avoir un impact sur les risques psycho-sociaux et la santé des
salariés. L'organisation interne de I'¢tablissement (secteur ouvert/secteur fermé) est importante
dans la prévention des fugues, mais le facteur humain (employés, visiteurs...) est un élément de
risque notable. Les salariés ne peuvent pas tout contréler - Repérer les failles des dispositifs de
sécurisation.

Le dispositif ainsi constitué porte sur

1. La prévention des sorties intempestives des résidents :

- par |'aménagement et |'équipement des locaux,

- par une meilleure connaissance des services de secours des locaux et de I'environnement
et la détection des failles dans le dispositif de sécurité,

- par une responsabilisation et une implication de la direction et du personnel de
I'établissement

- par une formation du personnel et la mise en place d'outils et de protocole de recherche

- par une évaluation objective du risque par le médecin coordonnateur et les référents des
résidents (une fiche, rédigée par le Docteur Thierry Bautrant, est en cours d'expérience
dans plusieurs établissements)

- par une information aux familles, aux visiteurs et au voisinage.

2. L'optimisation des recherches en cas de disparition :

- ausein de |'établissement par la précocité de la constatation de la disparition, par la mise
en place de procédures de recherche et par des exercices réguliers de simulation;

- par l'existence d'outils (dossier basique comportfant les éléments descriptifs de la
personne, des photos récentes en buste et sur pieds, informations sur son passé, ses
habitudes, sa famille et ses référents);

- par la transmission rapide de |'alerte-disparition a la Police et, en méme temps, aux
sapeurs-pompiers qui, connaissant bien |'établissement et ses environs, peuvent aider
tres rapidement aux recherches;

- par une étroite coordination entre les services de secours et de sécurité (sapeurs-
pompiers, police nationale, gendarmerie et polices municipales).

- par une information des services départementaux (ou interdépartementaux)

Une action collective, conduite par |'association

"3A : Accueil, Amitié, Alzheimer" soutenue par I' ANACT

a été conduite aupres de 7 établissements de la région afin de formaliser une prévention des
disparitions et une meilleure prise en charge et organisation des recherches, par |'organisation
des services et une formation améliorant le service rendu aux résidents et réduisant le stress du
personnel.

Réalisée dans le cadre d'une convention avec I'ANACT, cette action a été conduite en
partenariat entre |'association "3 A" et |'agence "Concerto Conseil". Un délai supplémentaire de 6
mois a été nécessaire pour la réaliser en raison de changements dans la direction et/ou de
propriétaires de 3 institutions, ce qui a nécessité de nombreuses visites pour leur expliquer
I'action commencée et les motiver.

Il est a souligner la constance des établissements d participer, pendant plus de 2 ans aux
réunions et visites. Au cours de cette période, nous avons pu constater avec satisfaction les
changements profonds de leurs directions dans le fonctionnement de I'établissement par une
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meilleure information et la prise en compte de I'avis du personnel, a I'origine d'une amélioration
notable de |'ambiance de travail et de la diminution du "turn over".

Cette action a été suivie et soutenue par Madame Carmignani, puis Madame Carduner, d'ACT
Méditerranée, sous la supervision du Directeur, Monsieur ¥ .M. Nalbandian.

Il serait souhaitable que les résultats de cette étude soient publiés sous la forme d'une
plaquette destinée a étre dif fusée aupres de tous les établissements accueillant des personnes
dgées ou susceptibles de fuguer.

Docteur Jean-Raoul Monties
Président de "3A"et administrateur du Fil Rouge Alzheimer

Quelques éléments concernant la capitalisation de I'action collective en
partenariat avec I'ANACT

LES POINTS LES PLUS POSITIFS
- Le premier point positif est la durée longue du projet, car cela a permis :
4+ Aux directions des Etablissements de mieux se connaitre et ainsi de développer la
confiance dans les échanges.
D'échanger sur les dif ficultés rencontrées et de les partager.
De cheminer vers des pistes de solutions et d'actions.
De mettre en place des expérimentations.
De valider les expérimentations.
D'opérer, pour certains, un véritable changement dans les modes de fonctionnement et de
management. Les regards sur les personnels ont changé et les coopérations fonctionnent.

1=

e

- Le deuxiéme point positif est le dispositif lui-méme qui marie les diaghostics individuels aux
ateliers collectifs. Cette action, menée collectivement a eu pour effet de lier les Etablissements
les uns aux autres, tout d’bord en apprenant d se connaitre, puis en abordant les difficultés
communes et enfin en cherchant des réponses collectives.

Ainsi I'équipe projet a le sentiment d'avoir fait « fomber des résistances », décloisonner les
structures.

Cette expérience sur le territoire d'Aubagne a permis au Fil Rouge Alzheimer de
travailler un autre projet collectif qui a été réalisé et qui a été nommé «Changer le regard sur la
personne dgée et la vie en maison de retraite ». Ce nouveau projet a pu voir le jour grdce aux
nouvelles relations établies entre les EHPAD et a fait l'objet d'un DVD pour communiquer sur le
sujet. (Voir sujet page 40 du rapport)

LES DIFFICULTES RENCONTREES
La principale dif ficulté est liée aux changements de directions des Etablissements impliqués dans
la démarche :

+ Etablissement racheté par un groupe avec un changement de directeur.

+ Etablissements du méme groupe qui ont fait l'objet, lun et l'autre d'un changement de
directeur et pour l'un des Etablissements, d'un changement de directeur puis de groupe 6
mois apres.

+ Etablissement avec une Directrice en absence pour maternité.
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Ces changements sont sources d'inquiétudes et de tensions pour les équipes en place. Ce fut
également le cas pour la dynamique du projet qui s'est ralenti et pour lequel il a fallu réinvestir du
temps afin de mobiliser les nouveaux directeurs. La réussite de ce type de projet repose sur une
volonté de la Direction, une volonté humaine. Lorsque celle-ci manque, le projet n‘avance plus.

Avec le recul, nous pouvons dire que la démarche de prévention des risques psychosociaux
a produit des résultats positifs. Les Etablissements ont apporté des changements dans
l'organisation du travail et surtout dans les aspects relationnels, de communication et de
management. Les actions mises en ceuvre apportent du SENS au travail des équipes.
Les établissements impliqués dans la démarche souhaitent continuer a se rencontrer grdce aux
liens créés avec 3A et continuer a échanger sur leurs pratiques professionnelles.

CONCLUSION

Le Fil Rouge Alzheimer travaille depuis 3ans sur le dispositif Alerterrance dont l'objectif était
de frouver des réponses concrétes aux problémes de fugues et d'errance dans les
établissements autour d'un comité de pilotage et en collaboration directe avec les EHPAD de
notre ferritoire.

Le dispositif a véritablement été élaboré, des réponses concrétes ont émergé et ont été mises
en place opérationnellement dans les établissements, mais aussi au sein des forces de sécurité et
d'intervention.

En mars 2012, une restitution générale du dispositif aura lieu afin de rendre compte auprés de
tous du travail quia été réalisé.
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VI. Les léres rencontres du bien vieillir

Propos recueillis lors de la Conférence de presse du 4 octobre 2011 dont l'objectif était de
remercier les nombreux partenaires de leur participation active aux premiéres rencontres du
Bien Vieillir, en présence de Liliane Boudia, Adjointe au Maire d'Aubagne, Déléguée a I'Action
Sociale et la Solidarité.

« Le 17 février dernier avaient lieu les 1éres rencontres du bien vielllir sur le théme « Changer /e
regard sur la personne dgée et la vie en maison de reftraite ».

A lorigine de cette initiative, le CLIC de lest Marseillais, le Fil Rouge Alzheimer en partenariat
avec le CCAS de la ville d’Aubagne.

Nous avons voulu pour cette 1ére édition mettre en avant la nécessité de changer le regard sur la
personne dgée et la vie en établissement.

En 2030, 1/3 de la population aura + de 60ans, quel regard portons nous sur la personne dgée et
sur notre propre vielllissement Me Suzanne Moutin, formatrice en gériatrie, a développé son
approche sur la matiée.

La deux@éme partie de la journée a été consacrée da notre deuxiéme théme : « Changer le regard
sur la vie en maison de retraite ». Jen profite pour remercier a nouveau les directeurs des
Etablissements quiont travaillé avec leurs équipes, les résidents et les familes, sans prendre la
parole.

Nous espérons avoir contribué a faire évoluer les mentalités et le regard posé sur ces
établissements, trop souvent considérés comme des mouroirs ou malfraitants (cela nous a été
rappelé dans le micro-trottoir réalisé a cette occasion)

Nous remercions également les caisses de retfraite complémentaires Agirc Arrco, la fondation
caisse dépargne et 3A pour leur soutien.» S Semeria responsable daccompagnement du Fil
Rouge Alzheimer

Les interventions de la journée ont fait l'objet d'un enregistrement vidéo, nous en avons tiré un
extrait de 10 minutes reprenant les moments forts des témoignages et échanges de l'aprés midi,
consacrés a la vie en maison de retraite.

Ce DVD a été offert a nos partenaires pour les remercier de leur implication mais aussi en
espérant qu'il pourra contribuer a faire évoluer les mentalités et les a priori, continuant ainsi
notre initiative.

Eléments statistiques de la_journée

Matinée Aprés-midi TOTAL

180 participants dont 160 participants dont | 340 personnes

109 public 98 public 207 public

71 professionnels 62 professionnels 133 professionnels

Page 40/57
Rapport d'activité année 2011



Pour ce que nous avons pu comptabiliser :
Origine public : Comment ont-ils eu connaissance de la journée ?

Aubagne 105 Presse 26

—

La Penne sur Huveaune Bouche a oreille 12

—
o

Gémernos Affichage 3

Auriol Internet 5

Roquevaire Circularisation  par courrier  des Caisses 76

La Destrousse

partenaires

La Bouilladisse Péle Aubagne Seniors et ses ateliers de gym 22

Département 83

Cuges les Pins

Belcodéne

La Ciotat

Carnoux en Provence

Cassis

Roquefort La Bédoule

Aix en Provence

Marseille

St Cyr

R W WNIND WD w o= DD

Puyricard

TEMOIGNAGES/PARTICIPANTS

7 résidences ont travaillé sur les témoighages.

En tribune, cet aprés midi la, on a pu compter :

12 professionnels tels que responsable hébergement, psychologues, aide médico-psychologique,
aide soignante, animatrice.

2 bénévoles

9 résidents dont 3 vivants en secteur fermé

4 familles

+ 18 stands d'information, tenus par les établissements d'hébergement pour personnes dgées
dépendantes, le CCAS et les Caisses de retraite complémentaire AGIRC ARRCO.

Partenariat :

Le CCAS et la ville d'Aubaghe ont mis a notre disposition la salle, les services de communication
de la ville et les collations.

La Fondation caisse d'épargne a financé les frais d'impression des dépliants et brochures et le
micro-trottoir réalisé a cette occasion.

Les Caisses complémentaires AGIRC-ARRCO ont circularisé aupres de 7000 adhérents
I'évenement.

Les deuxiémes rencontres du Bien vieillir

Le 23 mars prochain auront lieu « Les deuxiéme rencontres du bien vieillir », organisées par le
CCAS de la ville d'Aubagne sur le theme du réle des grands parents de nos jours, animé par Jean
Raoul Monties, administrateur du >Fil Rouge Alzheimer, Liliane Boudia, Adjointe au Maire
d'Aubagne, Déléguée a [Action Sociale et la Solidarité, et avec la présence exceptionnelle de Mr
Marcel Rufo, pédopsychiatre.
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1éres Renconires du Bien Vieillir
« Changer le Regard »

Sur la Personne Agée et la vie en

« Maison de Retraire »

9100 : Accueil
9h13 - Introduction par
Monsieur Daniel FONTAINE, Maire )" Aubagne

0h30 - Conference
« Vieillir......

...... C’est vivre Autrement »
Mme MOUTIN. Formatrice en Génatrie

12H00 : Pause deéjeuner

13h30 : Reouverture
14h00 : Temoignages de résidents, professionnels

Ry familles sur la Vie en « Maison de Retraite »
¥ * :.-;]ul:.‘:lﬂlw':: wiskw L mtégration. 1'adaptation des nouveaux résidents
Lo B« Lavie dans la maison. les liens qui se tissent
¢ « Des metiers au service des réesidents
_ 17h{0 : Fin des échanges

Fandalien Tout au long de la journée, a votre disposition, 15 stands

PRl DT A ST5S SORST ACTIHIG K J

‘information des Maisons de Retraite et autres

- partenaires.
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Salle des mrmmasAllee Bé des marronniers
13400 AUBAGNE

En voiture: Parking du 8 Mai

En bus: arrét Pole d échange. bus de I'agglo gratuit
Entrée Libre

Renseignements Pole Aubagne Séniors
1 Bd Jean Jaurés 13400 AUBAGNE
Tel 0442 18 19 05

“Vas caisses de retraite complémentaire
.\T‘—’J \ - Comité régional
s " de coordination

% t} de l'action sociale Fon aton
it ‘ Agirc-Arceo L ) GCAISSE O'EPARGMNE
L PACA Case ROVENGE ALPES GORSE

g s i

« Changer Ie Regard »
sur Ia Personne Asce et
1a vic en « Maison dc Rctrartc »
Jeudi 17 Février 2011
Salle des Marronniers Aubagne
De 9HO00 a 17H00 Entrée Libre

'1a salle : 9h00 Matingée |

| Ouverture de la salle : 138130

e : Monsienr Dame]l FONTAINE Maire d'Aubagne
1 : Me Carolne De Balmann du CLIC de 'Est Marseallass ot

woresns C'EST VIVRE AUTREMENT
Me Suzanne MOUTIN Formatrice en gériatrie

Mieux comprendre le visillissement pour soi méme et
b mlesauu'esquenousaommpagnonsmnt

connaitre les processus du vieallir,
enter un accmnpnguemem:posmfduﬂeﬂlu

Echange avec la salle
s libre, rencontre avec les partenaires

SUner
de nombreux restanrants en centre ville
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ition des maisons de retraite suivantes: L'Herniitage , Castel R ie, Réxid, Claunde D, ey, Kallisté, Chitan
Colline, Mas des Ainés, Les Jardins d"Athéna, Les Peupliers, La Bﬂemgu!, Les Tm leges, La Maison du Parc, Resude
Tﬂrmettes, Maisons de Retraite Publigues Auriol-Roguevaire, Résidence les S,  Dh e de la 5 , Flore D’arc, Le Bocage.

14h00 : TEMOIGNAGES SURLA ¥
« MAISON DE RETRAITE »
Flus de 30 volontaires (résidents, salariés, familles et bénévol
témoigner sur leur vie de tous les jours

= Modérateur Dr Bourgom, Médecin Coordonatenr

Un nouveau regard sur les établissements d’héberge
ment pour persommes igées.
Comment vit-on dans une maison de retraite?

La parole est donnée a ceux qui vivent, travaillent ou accompa
un proche, en maison de retraite, 5 themes seront abordés : |

1)L'Intégration et I'adaptation des nouveaux
résidents

2)La wie dans la maison, les hens qui se assent.
3)Des méhers au service des réadents.

16h30 : Questnons Reponses avec la salle, des dirig
blissement et les Caisses Complémentaires de retraite

17h00 Fin des échanges

, stands des établissements, de Paccueil du CCAS, et de PAgirc-Arrco : Informations, comment chofsir sa maison de re
onsel'[! rencontres avec les professionnels et dirigeants d’stablissement.
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Séniors. La ville, Le Fil rouge alzheimer, le Clic et les maisons de retraites

du ternt0|re mettent la dépendance des personnes agées en debat.

Bien vieillir, « ca s’apprend ! »

m C'est un passage délicat. De ceux
qui structurent une vie comme le
mariage, le départ du dernier en-
fant ou encore le passage a la retrai-
te : les premiers pas de la personne
agée vers la dépendance, et son co-
rollaire, le « placement » en maison
de retraite, sont le plus souvent mal
vécus par nombre de séniors et leur
famille. A la fois séparation familia-
le et migration vers un milieu in-
connu, souvent décrie, ils sont a la
fois synonymes de traumatismes et
d’omerta tant le sujet est peu mé-
diatisé. C'est 4 partir de ce constat
que le Pole séniors a voulu sortir le
sujet de I'ombre en organisant, jeudi
dernier, une journée entiére consa-
crée aux multiples facettes de cette
étape de la vie.

Idées recues

Une initiative d’autant plus origina-
le que le témoignage des premiers
concernés a été placé au cceur des
débats : 4 I'aide d'un micro-trottoir, :
les « anciens » d’ Aubagne ont ainsi \

pu exprimer leurs a priori sur ce 2 N

que certain appelle « mouroirs », Rien de tel qu'un témoignage pour faire sauter Ies a prlorl
tandis que d’autres dénongaient
comme « lieu de maltraitance ». Des

« idées regues », contrecarreées, par
de nombreux pensionnaires et pro-
fessionnels du secteur qui ont, au
contraire, loué le dialogue, la psy-
chologisation de la transition et
I'ouverture des maisons de re-
traites sur le reste de la société.
« Activités encadrées », « sentiment
de protection » et « déculpabilisation
de la famille », mais aussi les no-
tions de sexualité et d’amour, furent
alors autant de contre-exemples tra-
duisant la nouvelle politique des
structures d'accueil. Couplée a la
présentation de I'ensemble des ou-
tils mis a la disposition des familles
et des personnes dépendantes, ces
témoignages ont, certainement,
permis de changer de regard sur ce
dernier age de la vie et sur les mai-
sons qui se proposent de I'encadrer:
Mais, au-dela des a priori, on peut
se demander si aujourd’hui, ce n'est
pas le colit de la prise en charge qui
empéche, avant tout, les personnes
agée de pousser la porte de leur
avant-derniére demeure.

FD.
4 Rens : Pole Aubagne seniors,
1 Bd J.Jaures, 04 42 18 19 05.
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« Viellilr, c'est vivre autrement ».
Tel est le theme de Ia conférence
des premi&res rencontres du blen-
wiellli, le 17 féwrler. Cette journée
a pour objectif de « changer

le regard sur la personne dgée
et la vie en malson de retralfe ».

tifs qui associend fmp sowvent les

mxisans de retrate i Ia fin de vie
expligue Cyril Pariand, « référent
EEMIOTS » au centre communal d'action
sociale de la Ville (CCAS) Ces premiéres
rencontres du bien-vieilEr permet trontde
montrer les conditions daccwei] des per
somnes dpdes dams les maisons de

Ilﬂgir.l de briser les chchés néga

LA RN 703 - oy vorvsal 111 30 jousd 74 favriar 2011

meiraites, fe confont de vie quelies pew
venl y bowver grice i des animations, des
sorties, des visites telles gue celles du
pédicare, do coiffeur. ». « L'oigansation
de ceite jouwrnde par les partenaires du
Piile seniors avecde nombrenss maisons
de retraile, est déjid ume wussite, soaligne
Liliame Boudia, adjointe an maire délé
gude au social et 3 la sobidariké. Elle 3 ét¢
rendue posihle par le mppmochement de
tous ces act eurs Jorw de 3 mise en place du
dispositd Alertemance, gui 2 perms de
e X Do Connaiire » « Cette collzbora
tion, confirme Saveria SSmeria, responsa
ble du Rl rouge, nous a donné envie de
comtinuer 3 tavailler ensemble aver une
romplicité certaine ot me confiance
muiwelle » L3 pAmmée connaiia irois
temps forts - 1a conférence, 12 matin ; les
témnignages, I'apris madi ; et les encon
tres aver les professionnels, toote la joor-
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née. « Quand nous évoquons [z vieilless,
Telive SaveTia SemETia, oIS metl s Sou-
venten avant [ maladie, b dépendance ;
POIMQUO 08 pas voir guen vieillssand
nous devenons seulement différents *

Cest cet auire regard que proposem
Suzanne Moutin, frmatrice en gérialrie.
oo devrait se poser ce type de guestions

u En vieillissant, nous
devenons seulament
ifférents »

avec davantage dacuité car, de plus &
plug nous devions vivre avec des pmches
vieillisanl, sans parler de ooire prope
vicillisement ».

« De pombreuses quires personnss gui
wivent ou fravadient guotidisnnemend
danz les maisons de refmile, ajoote
Caroline de Balmann, coordinatrice du

Cenire Local dinformation et de
Coordination (CLIC), viendromt apporer
leur iémoignage. Fas pow fnre un
tablean idylligue des £tablissements,
mais pour dire Ia réalité des choses telles
gurelles existen be. Les familles et le public
intéressés pourront aussi compléter leur
information auprés de diférents stands.
Le CCAS, par exemple, expliquera ce
quest Paide socizle, qoi permet aux per
sonnes disposant de ressources modestes
d8lre prises en charge dans one maison
de etmite dont le cool moyen mensuel
d'une place représente plus de 2 ooo €.
« CBS FENContres Tésume CyTil Fariaud,
sont woe maniére de manifester la
wolonté partagée de louws ks partendies
de soccuper décemment des personnes
dpdes, déire benveillints avec elles, cest
ddire de promorvoir Je bisr viesllire.
michal decaro@malris-abame com
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VII Formation et Information
7.1 La formation des aides a Domicile

Depuis 4 ans, en partenariat avec |'Association "3A : Accueil, Amitié, Alzheimer" (Enregistrée le
10 aolit 2004, sous le N° 93131148413 auprés du Préfet de Région PACA) est organisée une
formation destinée aux Aides a domicile et aux Maftresses de Maison des Centres d'Accueil de
Jour Alzheimer.

La formation est dispensée une demi-journée par semaine, 11 semaines d'affilée et est complétée
par une journée de stage d'immersion dans un CAJ et une journée dans une unité spécialisée en
EHPAD.

Elle est ouverte aux personnes en activité professionnelle, sans distinction.

Deux sessions réunissant 12 participants sont programmées chaque année, au printfemps et a
I'automne.

Un questionnaire d'évaluation est rempli par chaque participant. Une attestation de suivide
formation leur est donnée.

Depuis 2008 unhe soixantaine d'intervenantes a domicile ont bénéficié de cette formation.

L'ACALAP, membre fondateur du Fil Rouge Alzheimer, envoie a chaque session de formation un
bénévole volontaire se former & la maladie d'Alzheimer. Ce partenariat a pour objectif de
travailler un projet d'aide et daccompaghement avec les bénévoles af in de proposer une
intervention ponctuelle pouvant faciliter notre action aupres des familles et des malades.

Devant lenthousiasme des participants a cette formation, il nous a été demandé par l'association
Horizon Bleue de créer un module spécif ique pour les responsables de secteur, dont voici ci-
dessous le contenu.

Objectif de la formation :

Apporter des éléments théoriques sur la maladie d'Alzheimer,

Comment Aider les familles dans I'accompagnement du proche malade,

Comprendre les problématiques liées a laccompagnement d'un proche, souffrant de la
maladie d'Alzheimer,

Orienter vers d'autres formes daide,

Connaitre les dispositifs spécif iques de prise en charge de cette pathologie.

ol S

#

Public de la formation : les responsables de secteur des services d'aide a domicile, assistante
sociale et autres professionnels qui sont en relation avec des familles de personnes atteintes de
la maladie d'Alzheimer et qui sont confrontées a leur détresse.

Outils pédagogiques : Exposés et échanges, diaporamas, vidéos, remise de documents

Séance 1 : Notions théoriques concernant la Maladie d'Alzheimer
Durée 2 heures
Intervenant : Mr Jean Raoul MONTIES et Me Saveria SEMERIA, Le Fil Rouge Alzheimer.

Les Incontournables, ce qu'il faut connaitre de la maladie d'Alzheimer
+ Les mémoires,
+ La maladie d'Alzheimer : description, les symptomes,
+ Quelques chif fres,
£ Les dif férents stades d'évolution de la Maladie d'Alzheimer,
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*

La communication avec le malade,
Les troubles du comportement,
Réponses aux questions les plus fréquentes.

=

Séance 2 : La place de laidant.

Durée 2 heures

Jennifer PARTINGTON Psychologue au Fil Rouge Alzheimer

Comprendre les aidants familiaux, leur réle, leur réalité, leurs interrogations et leurs dif ficultés
dans la relation d'aide.

Les relations familiales dans la Maladie d'Alzheimer,

La réalité des aidants,

Les répercussions de l'aide formelle sur I'entourage,

Evaluation des besoins des aidants,

Les limites du maintien & domicile.

e

1=

Séance 3 : Le plan Alzheimer et I'aide aux aidants, questions éthiques

Durée 2.5 heures

Saveria SEMERIA, responsable d'accompagnement du Fil Rouge Alzheimer.

Les dispositifs d'aide en relation avec la maladie d'Alzheimer : plan Alzheimer, les aides
matérielles, financiéres et juridiques.

+ Les mesures duplan Alzheimer : plateforme de répit, formation des aidants, MAIA et

gestion de cas.

Les mesures du plan Alzheimer : PASA, UHR et Accueil de jour

La protection juridique,

Questions éthiques sur la place du malade dans sa capacité décisionnelle
Discussions.

*

= #

#-

Durée totale : 6 5heures. La formation doit €tre suivie dans son intégralité
Cout de la formation : 120€ par personne

7.2 Séances d'Information et de sensibilisation pour les aidants familiaux

Le Fil Rouge Alzheimer a répondu a l'appel a candidature lancé par I'ARS dans le cadre du
déploiement des mesures portées par le plan Alzheimer, sur la formation des aidants.

Financée entierement par la CNSA, chaque aidant familial accompagnant un parent atteint d'une
maladie d'Alzheimer ou apparentée a droit a 14h de formation sur la maladie, ses répercussions
dans la vie de tous les jours, les aides mobilisables et des recommandations sur épuisement
potentiel.

La candidature du Fil Rouge Alzheimer forte de son expérience d'accompaghement aupres des
familles et de son action de formation pour les professionnels a été retenue et nous organiserons
10 sessions de formation pour les aidants, réparties sur un territoire allant de Cuges a La Penne
sur Huveaune et de Saint Savournin & Cassis (correspondant aux 3 cantons administratifs

d'Aubagne).
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PROGERAMME PEDAGOCGIQUE

OBJIECTIFS

SUPPORTS

TECHNIQUES

LES PARTIES LDUEEE | OBIECTIFS GEMERALN OPERATIONNELS | TMATEUR UTHISES PEDAGOGIQUES INTERVENANTS
6H Apporter les élements de
LE BLOC CconnEissances ef de
comprehension sur la
maladie ef ses
CONNAISSANCES symptémes.
w SAVOIR ET Faire les liens entre les
spporis theoriques
dispensés et las cas
COMPRENDEE » condrets vécus et relatés
par les aidants
COMPRENDRE 1H Donner des élements | Caroline Visionnense | Introduction par un expose Doctear Lise
=1 1.4 MALADIE de réponse aux Lemaitre | Powerpoint | sCCOMpPSENE par une Tappy, Geristre et
;" questions les plos projection et echange svec las | médecin
= fréquemment posées participants. Femise de coordonnateur
? par les sidants documents sux particpants d’EHPAD
E COMPEENDEE LES Comprendre la Carplins Visionnense | Introduction par un expose Saveria SEMERIA
= | TROUBLES ET comportement du Lemaitre PoweIpoint | SCCOMpPAaENE PAT mne Responzable
= SYMPTOMES malade 8 ravers projection ef echange avec les | d’accompagnement
E Ll ¥ l'explication des participants. Femize de du Fil Rouge
=5 ']:':LESEIE = H symptomes de 1a documents sux participants Alzhaimer
et maladie.
: COMPEENDRE LES Apporter les éléments | Caroline Document Apport des connaissances FRaymond Lecomte,
Z | TROUBLESET de connaissances et de | Lemaitre papier. basées sur les cas concrets et | aidamts et
“| SYAMPTOMES comprehension, lies Temoipnages | echange avec les parmticipants. | bénévoles
7| 2 Les Troubles P yeho- | TH aux troubles da wideo
= comportementan comporement
-
&= Etre capable de se
; . . faire aider et savolr Diooument
=13 LEE différentes aides | 1H faire appel aux papier Femise de documents aux CLIC
= | possibles saTvices adaptés participants
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PROGEAMME PEDAGOCGIQUE

OBIECTIFS SUPPORTS TECHMIQUES
LES PARTIES DUREE | OBJECTIFS GENERAUX | nppp amioners | PR | Uroises pEDAGogIQUEﬁ INTERVENANTS
6H
Apporter les outils
pratiques pour la gestion de
LE BLOC Iz vie guotidienne et une
licitation adsptée du
SAVOIE -FAIRE ET patient.
POUVOIR FAIRE P_emeﬂmi]’:id-nde
réapir et d'adopter les
i ées amx
malades at 3 ses besains.
: Le retentissement des Valoriser et Caroline Diooument Apports basés sur les cas SANS
Z | troubles de la maladie Preciser le role de | Lemaitre | papier et COmCTets &t aCCent mis sur les
< | dans la vie I"zidant. Video capacités préservess du malade
= fidie Bemplissage | et comment les mobiliser.
| quo nne &t sur .
: ; da 1a Grille
: P'autonomie de Ia de Zarit. Echange avec les participants
< | personne malade et de ot remise de documents.
= | zon entourage
1L Aetivités
2 | dlémentaires et vie iH
) 2. Activités complexes
= | Le retentissement des Savoir Caroline Paper Board Introduction par un Professenr Jean
;" troubles de la maladie communiquer avec | Lemaitre | &t pcm]ecl:lun expose, échanges, cas Fapul Monties,
« | danz la vie le malade. videa, Comcrets. administratenr du
? gquotidienne ef sur Dréveni Hiquer Diaporama Fil R.quge
_ I'auwtonomie de la ot glzﬁllesmms Femise d'une
= | personne malade et de erille de
= | zon entourage décryptage et
_E 3. Lavie sociale, iH e rn'ﬁollsinn
— | commumcation
2 | 4. Gérer las tronbles du
comportement
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PROGEAMME PEDAGOCGIQUE

OBIECTIFS SUPPORTS TECHMWIQUES -
LES PARTIES DUREE | OBIECTIFS GENERAUX OPERATIONNELS ANDMATELUTR. UTILISES PEDAGOGIQUES INTEEVEHANTS
IH
LE BLOC A Ire 3 Iaidant 3
. se preserver et a
SAVOIRE FATEE A de se £ai
m aider
ET FOTVODIRE ETRE

= | Ressources et limitez Valoriser le role de Caroline Dorument Echange entre les sidants | Jenmifer

;,.I'T'-. de Paidant familial I"aidant et lui permetite | Lemaitre papier et sur I'imzage qu'ils ont Partington,

“ | 1. Apprendre 3 se H da serecunnmtfe dams wideo. d SUX-TIEmes, de leur Ps_'.rrjmlugue am

=l icerver. conmaitre ses seg differents rolas. capacite & ee aidant et | Fil Ronge

o Ilimjtes ? I'mmage gue les uires Alzheimer

l:' Augmenter le participants vont pouvoir

- . . sentiment de lenr renwoyer.

= 2. Mobihiser les aides compétencs. oy

— | dispombles Femize de documents

'_:' Apprendre 3 I'aidant 3 aux participants.

i 3. Evaluaton de la 58 preserver en sachant

= | formation reconnaiire ses limites
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VIII Intervention d'un médecin vacataire

Depuis la création du Fil Rouge Alzheimer en mars 2008, la pertinence de la présence d'un
médecin au Fil Rouge Alzheimer a toujours fait débat.

Nous avons axé notre intervention autour de la relation aidant-aidé en privilégiant la relation
psychologique et sociale plutét qu'une approche médicale. Ce choix a été matérialisé par larrivée de
Jennifer Partington quia pris les fonctions de psychologue au sein du Fil Rouge Alzheimer.

Ceci étant dit cette orientation, ne ferme pas la porte a envisager une approche médicale, celle-ci
étant principalement destinée a la personne atteinte d'une maladie de la mémoire.

Intérét de cette approche médicale :
1. Prévenir les situations de crise :
«  Avoir une connaissance plus fine de l'environnement et des pathologies du malade,
« Dépister une pathologie méconnue chez le malade, mais aussi en suspecter une chez |'aidant
(par le flair d'un médecin expérimenté),
« Optimiser le suivi médical en relation avec le Médecin traitant,
«  Préconiser un bilan médical de prévention pour l'aidant afin de prévenir un épuisement,
» Inciter l'aidant a mieux se faire suivre sur le plan médical,
»  Avoir une meilleur connaissance du couple aidant-aidé, et prévenir les hospitalisations inutiles

2. Développer une approche pluridisciplinaire d'accompagnement :
» Porter un regard médico-psycho-social sur la situation du couple aidant - aidé,
e Améliorer l'aide aux aidants dans les situations complexes liées aux troubles du comportement
du malade,
« Optimiser les relations du Fil Rouge Alzheimer avec les professionnels de santé.

L'expérimentation du projet

Depuis le mois d'octobre 2011 et grdce au concours du Dr Sandrine Tournier (responsable de la maison
du parc, pole Gérontologique de [Ihdpital d'’Aubagne et de Iéquipe mobile de Gériatrie), nous
expérimentons, en partenariat et en co-responsabilité, des vacations de médecin a domicile.

Le médecin gériatre, formé d la pratique d'évaluation gériatrique standardisée, a la prévention
médicale et sociale des séniors, se déplace au domicile d'une personne qui nous a été signalée par un
professionnel de santé (médecin, équipe mobile de gériatrie) ou par le médecin traitant.

Les évaluations médicales a domicile sont toujours réalisées avec laccord du Médecin traitant, et en
coordination avec la responsable d'accompaghement.

Un compte rendu de cette évaluation est envoyé a la famille et au médecin traitant.

Le Fil rouge Alzheimer centralise les demandes et les conclusions, pour une meilleure information des
équipes hospitalieres, du médecin gériatre vacataire et du médecin traitant.

D'octobre a décembre 2011, le médecin vacataire a réalisé 3 évaluations gériatriques a domicile :
% 1 visite a la demande de I'hopital
% 1visite d la demande d'un médecin traitant

*,

% 1visite d la demande d'un psychiatre en accord avec le médecin traitant

Une de ses situations ne releve pas d'un accompagnement social par le Fil Rouge Alzheimer, mais du
CLIC. Pour les autres situations nous avons constaté :
% Une impossibilité pour la personne malade a sortir de chez elle
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% Réticence dans lapproche médicale
% Une prise en charge médicale déficitaire (Nomadisme médical)
% Risque important de passage aux urgences, pour [une des situations : polypathologie

Concernant la dimension sociale et psychologique :

Avec l'une des familles, nous avons entamé une relation et un accompagnement social et psychologique,
nous avons rencontré les aidants a plusieurs reprises, réévalué le plan daide a domicile et la
psychologue est en relation continue avec le conjoint.

Concernant la seconde famille le processus daccompagnement est plus difficile et nous sommes dans la
phase de prise de contact et d'apprivoisement.

Sur 2012

Ces 3 évaluations a domicile ne permettent pas aujourd'hui de tirer des conclusions sur la pertinence
potentielle de cette approche et sa plus value sur notre dispositif déja existant. C'est pour cela que
nous allons continuer cette expérience d'évaluation a domicile en 2012.

Il n'y a actuellement pas de financement public possible pour ces vacations de médecin et malgré notre
volonté de mener cette expérimentation, nous nhe pouvons pas assurer que le Fil Rouge Alzheimer aura
la capacité financiére de pérenniser cette action.

C'est pour cela que nous avons commencé une expérimentation sur 3 ou 4 mois, afin d'en évaluer
I'intérét, la fréquence, I'acceptation par les médecins traitants et les charges financieres.
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X Rencontres et Manifestations en 2011

Ci-dessous, une liste non exhaustive des professionnels et institutionnels qui constituent notre réseau
sur le territoire d'Aubagne que hous avons rencontrés en 2011.

Ainsi qu'un apercu des manifestations sur lesquelles nous sommes présents, soit en simple spectateur,
soit en fant qu'intervenant, et également une liste partielle de réunion de travail réalisée en 2011.

Rencontres de professionnels, réseaux
+ RSI,Mr Médus et Me Théodore
*  MeGeel, Bénévole au V80
«  ADOMA, Me Cassini, Infirmiére référente
« CAMIEG, Me Hugon responsable
« CARSAT, Mr Brethou, Prevent'age
¢ CARSAT, Me Coulomb, formation professionnelle
* CARSAT, Me Vernis, responsable de I'action sociale
» Réseaux Diabéte, Me Delorieux, Médecin Directeur
» Passé Simple, Patricia Joly, Directrice, animation et jeux
e MEDICA France, Me Bourcy
« AS CMP Adulte, Me Barboni
« ARRADV, AS Me Attia
* MSD, AS Me Tergant, responsable
¢ Les Petits Fréeres, Me Richetto et Me Salvador, signature d'une convention de partenariat
« IGM PACA, Me Burguiere, Directrice

Rencontre avec nos partenaires institutionnels
* ARS, service action sociale et médico sociale
e PEYPIN, Me Etienne, élue a l'action sociale
+ CASSIS, Me Mazerolle, responsable CCAS
« LA PENNE SUR HUVEAUNE, Me Trossero, adjointe a laction sociale
« AURIOL, Me Rul, élue a l'action sociale
«  ROQUEVAIRE, Mr Pascal, élu a laction sociale et Me Long responsable CCAS
*  GEMENOS, Me Dufermont, élue a laction sociale et Me Carbonchi, responsable du CCAS

COPIL, AG et autres réunions de travail
» COPIL Fil Rouge Alzheimer : 3 (avril, juillet et décembre)

COPIL ALERTERRANCE et Action Collective : 4

* A3, Conseil dadministration et commission : 8

ENEIS Conseil, modélisation des actions de répit innovantes

« Réunion de réflexion et d'organisation pour les ateliers : 7

*  Réunion de coordination avec la Maison du parc, Dr S Tournier, Dr C Marblé, Me Maurel : 5

« Réunion de coordination avec Accueil de jour verte Colline : 2

» Réunion avec la Direction de [IHéopital d'Aubagne pour la plateforme de répit et
d'accompagnement

« Réunion de Coordination entre les intervenants de la formation des aides a domicile.

Autres Professionnels
* AGEFOS, Me Bargas
«  UNIFORMATION

Les Etablissements d'hébergement
* Le Bocage, EHPAD La Penne sur Huveaune Mr Fourchaurd
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» Les Jardins de 'Ousataou, Bélcodéne

» Résidence La Bretfagne, Me Chirat, Aubagne

+ Résidence Claude Debussy, Me Smaggh, Roquefort la Bédoule
*  Mas des Ainés, Mr Cogez, Gémenos

* Les jardins de Médicis, Mr Barbez, Aubagne

*  MDRPublique d'Auriol

* LaPagerie, les 3 lucs

* Les Acates, Marseille

+ Résidence St Luc, Marseille

« Domaine La Source, Dr Bautrant, Roquefort La Bédoule

Les services d'aide & Domicile
* ADMR, Me Costa, antenne d'Aubagne
* La Communauté, Me Midione, Aubagne
* SAGA, Mr Menard, Aubagne
* Lafée Service, Me D'Antuoni, La Destrousse
* Horizon Bleue, Mr Pansard, Directeur Aubagne
* Horizon Bleue, Me Benazeth

Intervention ou participation
« Vente de pommes avec le Lions Club au profit d'A3, janvier
« Journée Alzheimer, 21 septembre, Marseille, intervention pour A3
*  Forum Santé de la ville d'Aubagne, 28-29 septembre, tenue d'un stand
» Salon des séniors, 7-8 octobre, Aubagne tenue d'un stand
« Semaine Bleue, participation préparatoire a l'événement octobre
+  CAMIEG Conférence le Bien Vieillir, intervention Mr Montiés, avec A3
* CAFERUIS, intervention Saveria SEMERIA formation, plan Alzheimer
« Conférence Bien Vieillir, Cassis, intervention Jean Raoul Monties et Saveria SEMERIA

On y était
+ Débat sur la Dépendance, Marseille, juin
»  Espace Ethique Méditerranéen, tout au long de I'année, échange, débat, conférence
« Université d'été EREMA, Aix en Provence, septembre
« Collogue Science Po, Maladie d'Alzheimer, éthique, droit et citoyenneté
»  Réunion Réseau CLIC
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XI En 2012

Le fil rouge Alzheimer continuera son action d'aide et d'accompagnement auprés des familles
s'occupant d'un proche atteint d'une maladie d'Alzheimer ou apparentée, nous leur proposons :

< Accueil

< Ecoute,

% Information

% Orientation

% Soutien psychologique individuel et groupal

®,

< Séance d'apport d'information

< Atelier thérapeutique pour le malade ou le couple aidant-aidé a Aubagne et
Roquevaire.

% Ouverture d'un nouvel atelier pour les communes de Cassis-Carnoux-Roquefort

la Bédoule

Nous poursuivrons notre action autour d'un maillage de partenaires de proximité sur notre
territoire en large coordination avec le CLIC de l'est marseillais.

% Les EHPAD

% Les Services d'aide a domicile

% Les Communes et CCAS

% Les Services Hospitaliers

% Les Services sociaux et de justice

% Le Conseil Général et les assistantes sociales du ferritoire

% LTIRIPS

% L'ACLAP

Déploiement de nos actions de formation
< Formation des aidants familiaux
% Formation des aides a domicile
% Formation des responsables de secteur de services daide a domicile

Participation ou Intervention :
< Conférence: sur le réle des grands parents,
< Conférence aide aux aidants,
% Conférence de présentation du Fil Rouge Alzheimer
< Intervention sur Formations diverses
< Salon des séniors, Forum Santé Forum des familles : tenue de stand

.

< Comité de pilotage, Assemblée générale
Implication dans le plan Alzheimer :
< Dépdt dune demande avec laccueil de jour Amista d'Aubagne pour uhe

plateforme de répit et d'accompagnement pour les aidants d'un parent atteint
d'une maladie de type Alzheimer.

Expérimentation :
% De vacation d'un médecin pour réaliser des évaluations gériatriques a domicile
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Conclusion

Ce rapport d'activité témoigne de |'activité importante et de |'enthousiasme et la créativité de
I'équipe de Fil rouge Alzheimer. Bien qu'elle soit réduite, |'évolution de ses missions a été créée
par |'expérience acquise dans |'accompaghement des personnes atteintes par une maladie
coghitive et leurs familles. Pour améliorer et étendre cette prise en charge, un accroissement de
I'ef fectif est prévu : médecin gériatre vacataire et une personne chargée plus particulierement
du suiviet des tdches administratives et comptables.

Quelques points doivent étre soulignés :

+ Madame Saveria Semeria a créé, plus qu'un réseau, un véritable maillage de tous les
intfervenants professionnels sur notre tferritoire, services territoriaux et communaux,
structures d'aide a domicile, établissements d‘'hébergement collectif, les médecins
généralistes et spécialistes, orthophonistes, kinésithérapeutes, psychologues, Art-
thérapeutes, rééducateur médico-sportif, ainsi que le Centre hospitalier, les accueils de
jour, I'TRIPS, les Mutuelles et les Caisses de Retraite complémentaires, etc... Mais aussi
les Maisons de quartier, les associations de bénévoles, les "petits fréres" et toutes les
bonnes volontés qui agissent dans le secteur.

#*

Malgré les évolutions nécessitées par |'expérience, nous avons mis une attention

particuliere a conserver les deux postulats de départ :

- Notre mission : La Personnes atfeinte et son entourage sont et restent au centre du
dispositif, qui est créé pour eux; lk "Responsable d'accompagnement” est, avec le Médecin
traitant, leur interlocuteur privilégié;

- Leur valorisation : on n'est pas la pour "assister" les personnes, mais pour les "aider a

s'aider", en particulier en les laissant décider des actions et services qu'on leur propose.

+ Nous souhaitons compléter notre évaluation et nos services en prenant en compte toutes
les composantes de la situation, a savoir la personne et son environnement pathologique,
familial, environnemental, économique et social, c'est-a-dire considérer la personne, sa
famille, "leur" maladie, comme un tout. Et ainsi prévenir et réduire les risques de crises et
d'hospitalisation inutiles et catastrophiques.

Nous espérons que |'évolution des idées et des pratiques nous amenera a recevoir les personnes a
un stade précoce de la maladie, car nous avons |'intime conviction, basée sur notre expérience,
qu'un accompagnement précoce et prolongé permettra de ralentir, voire de stabiliser I'évolution
de la maladie, par I'action au niveau du malade, mais aussi par I'information donnée aux Aidants, et
le regard que la Société porte sur cette maladie, diminuant ainsi leur souffrance, leurs
incertitudes, les répercussions sur leur santé de ce qui, aujourd'hui un drame, pourra &tre
ressenti comme la conséquence d'un vieillissement accéléré que I'on peut accepter et assumer.

Jean Raoul MONTIES
Administrateur du Fil Rouge Alzheimer
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