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I Rappel : Le 6CMS 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, d notre connaissance une des
premieres créées en France d'aprés la recommandation de la DGS datée du 4 ao(t 2007, réunissait
dix partenaires impliqués dans la prise en charge des personnes atteintes de maladies neuro-
dégénératives. Le Docteur Jean-Raoul Monties, Président de I' Association "3A : Accueil, Amitié,
Alzheimer" et Daniel Fontaine, Maire d' Aubagne (13400) étaient a |'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 & |'antenne locale du CLIC de I'Est marseillais, rebaptisé en 2009 « Le pdle Aubagne

séniors ».

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 :
- LaVille etle CCAS d' Aubagne,
- Le Conseil Général des Bouches du Rhdne (CG 13)
- L'Association "3A : Accueil, Amitié, Alzheimer", (3A)
- Infos séniors 13, (ex 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)
- AG2R.La Mondiale
- Le Centre Hospitalier de La Ciotat depuis le 15 juin 2015
La Convention constitutive du GCMS "Le Fil rouge Alzheimer "a été approuvée par |'arrété du

18 juin du Préfet de Région PACA.
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1.2 Le Fil Rouge Alzheimer au sein du Pdle Aubagne Sénior

Le "Fil Rouge Alzheimer", le CCAS d'Aubagne et |'antenne d'infos séniors 13 (ex CLIC de I'Est
marseillais) disposent d'un local commun : "Le Pdle Aubagne Senior" situé en plein centre de la ville
d' Aubagne, d coté 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, |'antenne locale d'infos séniors 13, une
salle d'examen et "le Fil Rouge Alzheimer".

La mission d'accueil du pdle est prioritairement et historiquement dévolue aux agents du CCAS, mais
afin de pallier aux besoins de l'activité grandissante du Péle Sénior, un accueil partagé et mutualisé
est assuré par 'ensemble des partenaires.

Les locaux, et I'équipement sont mutualisés et accueillent tous les mois, le médecin et la psychologue
de I'TRIPS.

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 : filrougealzheimer@gmail.com et d'un site internet : www.filrougealzheimer.org) est a la

disposition des malades et de leur famille, mais aussi des Médecins Généralistes, des 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, du Conseil Général (infos
séniors 13), ou, s'il s'agit d'une Personne atteinte par la maladie d'Alzheimer, vers le Fil Rouge

Alzheimer. Un outil de tri de la demande spécifique est utilisé par le personnel d'accueil.

Le territoire d'intervention

Le Fil Rouge Alzheimer couvre les territoires d'Aubaghe, Auriol, Belcodéne, La Bouilladisse, Cadolive,
Cuges les Pins, La Destrousse, La Penne sur Huveaune, Peypin, Roquevaire, Saint Savournin, Saint
Zacharie, Gémenos, Carnoux, Cassis, Roquefort-la Bédoule, et, depuis 2013, les communes de

Ceyreste, et La Ciotat, soit, en fout, 18 communes, 167 656 habitants.
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II Projet de Service

“Ma voie est traversée par un fil unigue qui relie tout" (Confucius)
Notre Philosophie et Positionnement Ethique

Le Fil Rouge Alzheimer est une structure d'accueil, d'écoute, d'information, dorientation et
d'accompagnement pour les familles et les personnes atteintes d'une maladie neurodégénérative de
type Alzheimer. Cet accompaghement est mené par un travailleur social et une psychologue qui
réalisent leur mission auprés du couple aidant/aidé. Mais aussi par différents intervenants qui
animent des ateliers dactivités thérapeutiques non-médicamenteuses accueillant les personnes
malades : éducateur médico-sportif, neuropsychologue, art-thérapeute, professeur de Tai-chi. Ces
professionnels exercent leur activité en respectant les fondements de notre philosophie de travail.

Parce que la maladie d'Alzheimer altere I'identité de la personne, cela aura des répercussions
sur I'ensemble des relations familiales et intrafamiliales. Dés lors on parle d'une maladie de la
Famille. I| est donc important d'accompagner tant la personne malade que son entourage familial et
plus spécifiquement son aidant principal. C'est I'état de dépendance de son proche qui va lui conférer
cette identité d'aidant, lui donnant ainsi un rdle central dont il va se saisir mais pour lequel il n'est
pas préparé et pouvant &étre lourd de responsabilité. Il se retrouve donc au ceeur de
I'accompagnement de son proche. Il va devoir gérer a la fois une relation affective (émotionnelle) en
tant que proche mais aussi une relation « soignante » en tant qu'aidant (organisation de la prise en
charge médicale, sociale). Ce bouleversement relationnel impliquant un remaniement identitaire est
propice a un épuisement tant physique que psychologique. Pour autant il ne faut pas oublier que ce
statut « d'aidant » confére un positionnement socialement valorisant dans lequel l'aidant peut
s'accomplir. Il s'agit donc de ne pas se cantonner a une seule grille de lecture « victimisante », mais
de considérer que l'aidant puisse aussi s'épanouir dans cette nouvelle relation d'aide.

La mission du Fil Rouge Alzheimer consiste alors a « aider I'aidant » sans pour autant le
destituer de cette identité dont il est investi. Il s'agit également de tenir compte de sa réalité
sociale et psychologique et de sa capacité ou volonté a s'impliquer dans la prise en charge de son

proche. La réalité de I'aidant étant ainsi prise en compte il reste acteur de la prise en charge de

son proche malade et peut devenir « un partenaire ». Dés lors, il nous est possible « d'aider I'aidant
a s'aider », sans lassister, dans la mise en ceuvre d'un projet de vie. Il s'agit ici d'informer et de
proposer un plan d'action mais en aucun cas d'étre dans linjonction ou de pousser les familles dans
des choix qui ne seraient pas les leurs. Autrement dit de leur laisser le libre choix quand a la mise

en place des dispositifs d'aide préconisés. - Rappelons que ces différentes modalités d'aide sont
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pensées en fonction des dif ficultés rencontrées par le couple aidant/aidé ; Notre objectif étant de
réduire I'épuisement psychologique de I'aidant et de permettre a I'aidé de gagner en qualité de vie.
Pour autant respecter ce libre choix a ses limites : la mise en danger de I'aidant et/ou de I'aidé mais
aussi le non respect de la dignhité de la personne fragile sont autant de situations qui questionnent
notre positionnement éthique, qui, au cas par cas nous poussent a penser et réfléchir notre mission
d'accompagnement.

Cette mission s'inscrit en complémentarité des autres dispositifs daide et d'accompagnement
présents sur notre territoire d'intervention. Il ne s'agit pas ld de rajouter une couche
supplémentaire a un mille feuilles déja bien complexe, mais bel est bien de venir renforcer l'offre de
service déja existante. Rester fidéle a cette volonté implique de réfléchir et penser nos actions, de
maintenir un regard critique sur ce que l'on fait concourant a donner du sens a notre mission.

La mission du Fil Rouge Alzheimer s'inscrit dans la volonté de créer un maillage de
partenaires souhaitant ceuvrer ensemble a faccompagnement des familles vivant avec un proche
atteint d'une maladie de type Alzheimer. Cette démarche de coordination et de réflexion, avec des
professionnels issus de différents domaines d'intervention, concourt a optimiser le travail de chacun

dans l'accompagnement du couple aidant/aidé.

L'accompagnement : la mission du Fil Rouge Alzheimer

Au Fil Rouge Alzheimer, on entend par accompagnement une action qui s'inscrit dans le
temps, depuis I'annonce diagnostique jusqu'a I'entrée en établissement. Cet accompaghnement se
décline en plusieurs missions :

- Un Accueil téléphonique et physique dans nos locaux, a la Mairie (CCAS) de chaque
commune mais aussi a domicile ;

- Une Ecoute privilégiée, centrée sur « l'ici et maintenant » permettant de répondre & la 17
demande exprimée par les familles. Une double écoute centrée a la fois sur la réalité sociale, mais
aussi psychologique permettant d'étre au plus prét des besoins et des difficultés rencontrées ;

- Une Information sur la maladie et les modalités d'attribution des aides en lien avec les
besoins exprimés par l'aidant ;

- Une Orientation vers les dispositifs d'aide et les partenaires médico-sociaux en adéquation
avec le projet de vie du couple aidant/ aidé ;

- Un Suivi réalisé par contact téléphonique ou visite a domicile ayant plusieurs objectifs :

* Mettre en place un relationnel de confiance ;

+ Suivre le plan d'action préconisé aux aidants lors de la premiere rencontre ;
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e Adapter l'accompagnement en fonction des besoins du couple aidant/aidé et de
I'évolution de la situation ;

» Fixer si nécessaire un autre entretien (@ domicile ou au bureau).
Notre expérience de ferrain nous a démontré la pertinence de ce suivi. Bon nombre d'aidants
familiaux ont besoin de temps pour élaborer les modalités de la prise en charge de leur proche
malade. Les problématiques sont diverses: techniques, fihanciéres, administratives, sociales,
médicales et psychologiques. Il est donc bien difficile pour les familles de tout assimiler en un seul
entretien.
On entend donc par suivi le lien entre le plan d'action préconisé au cours du 1°" entretien et les
démarches entreprises par la suite. Cet accompagnement s'inscrit donc dans le temps, permettant

d'offrir un espace d'écoute privilégié pour les familles et les malades.

Un_accompagnement via une collaboration interdisciplinaire entre le travailleur social et la

psychologue.

Le 1 enfretien avec la responsable (ou chargée) d'accompagnement a pour objectif
d'écouter la famille, d'évaluer sa situation, ses difficultés et ses besoins sur un point de vue a la fois
social, médical et psychologique. Le travailleur social s'attache dans un premier temps a répondre
aux questions posées et préconise un plan d'action.

Dans un second temps, la psychologue du Fil Rouge Alzheimer prend contact avec I'aidant principal
afin de lui présenter ses missions, son cadre d'intervention et propose un entretien.

L'objectif de cette collaboration interdisciplinaire est de proposer aux aidants familiaux un
accompagnement social et psychologique reposant a la fois sur la prise en compte de leurs
difficultés techniques, matérielles et administratives mais aussi de leur réalité « d'aidant-
soighant ». Dans le cadre du partage d'information a caractére secret, le travailleur social et la
psychologue (fous deux soumis au secret professionnel), mettent en commun les éléments
nécessaires a la compréhension de la situation de l'aidant de maniére & proposer un accompagnement
de qualité. Ce dernier repose notamment sur la mise en place de différentes modalités d'aides
(accueil de jour, ateliers, séances de formation et de sensibilisation a la MA, aide a domicile etc.)
adaptées aux besoins du couple aidant/aidé.

Cette double approche (psychologique et sociale) permet d'optimiser le suivi de I'aidant. Les

aidants se sentant alors soutenus peuvent a leur tour soutenir leur malade.
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IIT Le Fil Rouge Alzheimer en quelques chiffres :

3.2. Nouvelles Familles accompagnées et Provenance

NOUVEAUX DOSSIERS EN 2015

160 -
140 - 118
120 1
100 -

81 86
80 A 64 66
60
20
0 T T T

2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015

134
113

COMMENT ONT ILS CONNU LE SERVICE
3299

= NN
QU UIUIOUT

CG 13 Hopy, MEpgs, INTE SIG/V B
A Cl RN, AL G
s ONNTRZ‘ 'TA/vE /vEF" s, ENT by ICEMA/R/E

m 2014
W 2015

FAMILLES ACCOMPAGNEES SUR AUBAGNE ET LA CIOTAT

150 114

Rapport d'activité année 2015

93 100 108
100 B AUBAGNE
50 B LA CIOTAT
0
2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015
Page 10/61



En 2015, 134 nouvelles familles ont été accompagnées par Le Fil Rouge Alzheimer, une file active de
293 familles accompagnées (ayant eu au moins un entretien de suivi dans I'année), et Un volume de
plus de 1000 entretiens réalisés : téléphoniques, visites a domicile, entretiens avec la psychologue
Les aidants familiaux sont orientés vers le Fil rouge Alzheimer par des canaux tres variés. Le Fil
Rouge Alzheimer s'est fait connaitre auprés d'un large public privé et professionnel; depuis le
bouche aoreille, en passant par les professionnels de santé, du social et du domicile.

En 2015 se sont les médecins libéraux, neurologues libéraux ou hospitaliers qui ont le plus orienté
vers le fil rouge Alzheimer. Nous avions déja noté lannée derniere la place des orientations faites
par Ihopital et son unité gérontologique. Cette tendance se confirme cette année encore avec 29
nouvelles familles accompagnées. Depuis la reconnaissance par [I'ARS de « Plateforme
d'accompagnement et de répit», le pole gérontologique de I'hdpital d'Aubagne et le Fil Rouge
Alzheimer travaillent a 'amélioration de leur partenariat et a une optimisation de laccompagnement
des familles incluses dans la plateforme.

Les orientations faites par les assistantes sociales du Conseil Départemental ont beaucoup

augmenté. Cette hausse se traduit aussi sur le ferrain par un excellent travail de coordination.

La commune de La Ciotat incluse dans le dispositif comptabilise 60 familles accompagnées. Malgré le
peu de visibilité que nous avons sur ce territoire du fait du retard pris par les travaux de la future
maison des séniors qui doit nous héberger, nous constatons une forte demande d'accompaghement de
la part des aidants.

Concernant les autres communes du ferritoire de la plateforme, le nombre de familles accompagnées
reste constant. La colonne « Autres » correspond a des familles accompagnées dont la personne
malade ne réside pas sur le territoire, seul laidant principal y réside.

Globalement nous constatons un nombre toujours plus important de familles accompagnées par le Fil
Rouge Alzheimer (293 familles en 2015). La progression est constante depuis 2008, nous demandant
d'adapter laccompagnement proposé en développant notre offre de service et notre capacité
d'écoute et de soutien.

Devant ces nouveaux besoins nous avons donc en 2015 créé de nouvelles activités pour les aidants,
mais aussi pour les aidés : plus de sorties et week-end de répit, création d'un atelier beauté bien
étre pour les couples aidants/aidés, ouverture d'un atelier thérapeutique « La t€te et Les jambes »
sur Gémenos et d'un atelier d'activité « artistique et corporel » sur Auriol en octobre 2015.

Pour faire face a cette augmentation des activités, Melle Sarah Vigne chargée d'accompagnement au

Fil Rouge Alzheimer a été embauchée a temps plein depuis le 1*" décembre 2015.
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3.3 Qui vient vers nous ?
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En 2015 les enfants sont toujours les plus nombreux a lorigine de la demande d'aide et de
conseils pour leurs parents ils représentent 59%. Alors que I'aidant principal est le conjoint a 39%, il
ne vient vers nous que dans 24% des situations. La démarche de ce dernier a demander de l'aide ou
des informations semble plus difficile que pour les enfants. Ce constat n'est dailleurs pas sans effet
sur 'accompagnement proposé par le Fil Rouge Alzheimer car si laidant principal n'est pas acteur de
I'accompagnement il peut alors &tre un frein.

Les femmes (malades) sont mariées pour 38% d'entre elles et veuves ou seules a 62%, par
contre les hommes sont mariés dans 80% des cas, et nous avons 20% de veufs ou célibataires. Les
femmes vivent plus dgées et sont plus souvent atteintes par la maladie d'Alzheimer que les hommes.
Nous avons donc au Fil Rouge Alzheimer beaucoup de couples « aidant/aidé» qui sont
« mere/fille » ; d'ot en 2015 la création de cet atelier « Beauté Bien-€tre » (voir plus loin dans le
rapport d'activité) dédiée aux femmes et a la relation « mere/fille ».

Le suivi et l'accompagnement des familles se fait en fonction de leur situation propre. Aprés le

premier rendez-vous, il est proposé d la famille un deuxieme entretien qui intervient dans les 3
semaines. Ce deuxiéme entretien a pour objectif de confirmer les familles dans leur démarche ainsi
que de les aider dans la mise en ceuvre du plan d'action qui a été préconisé. Il a aussi pour objectif
d'approfondir un point ou l'aspect d'une situation qui n'aurait pas pu &tre 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 d 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
familles 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
réle d'aidant et de leur proposer un soutien psychologique en lien avec cette réalité.

L'entrée en établissement est bien souvent la cause d'une fin de suivi. Il est a noté que nous
avons eu en 2015, 44 placements en EHPAD contre 25 en 2014, nous avons d'ailleurs constaté en fin
d'année 2015 un manque de place sur le territoire, et notamment de place en unité protégée avec un
financement a l'aide sociale. Cependant, suite a un placement, nous restons en contact avec les
familles qui le souhaitent un certain temps aprés l'entrée en établissement, pour les aider, grdce a
un accompagnement psychologique, d mieux vivre cette étape. Nous travaillons alors avec la

psychologue sur la déculpabilisation des familles et |'écoute de leur souffrance.
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3.4 Les entretiens : |'accompagnement des aidants
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Répartition des 131 « 1°® « entretiens par type d'entretien. Onentend par entretien : un
rendez-vous bureau au Fil Rouge Alzheimer, une visite a domicile, un suivi téléphonique.

Les lers entretiens avec les familles se font essentiellement au bureau (76), contre 13 au
domicile, surtout pour les rendez-vous dans les autres communes du territoire. Les visites a domicile
sont souvent liées au fait que I'aidant principal ne puisse pas laisser son proche malade tout seul a la
maison. Le 1°" entretien a pour objectif d'écouter la famille, d'évaluer sa situation et sa demande sur
un point de vue a la fois : social, médical et psychologique, mais la réponse a la question posée est
toujours la priorité permettant d'aller plus loin dans l'accompagnement et lanticipation des
situations.

Par la suite et en fonction des situations les aidants pourront &tre accompagnés dans le
temps soit par la responsable d'accompagnement (ou chargée d'accompagnement), soit par la
psychologue, soit par les deux selon un rythme qui sera le leur. Il est a souligner ici l'importance de
la complémentarité des compétences entre le travailleur social et la psychologue afin de proposer ce
double accompagnhement. Notre projet de service repose sur cette complémentarité.

Le Fil Rouge Alzheimer est bien pergu par les aidants comme étant une structure
« ressource » vers laquelle ils vont s'orienter et revernir en fonction de I'évolution de leur situation.
Ils font la distinction entre 'accompagnement psychologique et faccompagnement social proposés,
se rapprochant de I'un ou de l'autre en fonction des besoins.

Les entretiens de suivi de situation se font essentiellement par téléphone ou dans le cadre
d'un accompagnement psychologique réalisé par la psychologue (voir rapport d'activité
I'accompagnement psychologique). Parallelement a ces entretiens, les aidants participent aussi a la
formation des aidants (53 personnes en 2015 ont suivi cette formation) et aux rencontres
mensuelles entre aidants (23 personnes).

Les 294 familles accompagnées en 2015 ont aussi bénéficié d'une coordination renforcée entre Le
Fil Rouge Alzheimer, les accueils de jour, I'équipe ESA et les AS de APA. Au travers de nombreux
comités techniques, nous optimisons I'accompaghement des aidants/aidés et veillons a la fluidité de
la prise en charge. Les familles sont accompagnées dans le temps, depuis 'annonce du diagnostic
(orientées par les neurologues ou gériatres) jusqua l'entrée en établissement et pour 28% d'entre
elles pendant plus de 2 ans. La plus part des familles accompagnées (160/293) ont eu plus de 4

entretiens en 2015.
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3.5 Les

aides demandées et informations données
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Les familles sont a la recherche d'activités favorisant le maintien des facultés
intellectuelles de leur proche malade tout en favorisant le maintien a domicile en offrant des
moments de répit a l'aidant principal. L'accueil de jour et les ateliers proposés par le Fil Rouge
Alzheimer sont reconnus comme faisant partie de ces dispositifs. 51 familles en 2015 contre 22 en
2014 ont cité cette raison pour prendre un rendez vous avec le Fil Rouge Alzheimer.

Les demandes concernant le placement en institution sont rarement l'objet de la demande
initiale de méme que les questions juridiques. Par contre les questions concernant I'aspect médical de
la maladie et les comportements a privilégier quand on accompagne un proche malade constituent
toujours une forte motivation de la part des aidants, c'est ce que lon retrouve sous le titre
d'information générale.

En 2015 les infirmiéres libérales et services d'aide a domicile restent les intervenants les
plus présents au domicile, méme si on compte de nombreuses familles sans aucune intervention de
professionnels quand elles arrivent au Fil Rouge Alzheimer. Il est a noté aussi la pénurie
d'orthophoniste sur notre territoire, les familles ne trouvent plus d'orthophonistes disponibles, ce
qui explique la baisse sur le schéma, passant de 41 a 48%. L'accueil de jour est mis en place dans
38% des situations contre 10% en 2011. Il est vrai que le Fil Rouge Alzheimer oriente presque
systématiquement les familles vers les accueils de jour du territoire. L'accueil de jour est reconnu
comme la plus efficace des structures dans la prise en charge de la maladie pour maintenir les
capacités des malades mais aussi pour laisser du temps, des moments de répit a l'aidant principal.
Toutefois laccueil de jour est encore peu utilisé par les familles, souvent mal connu ou trop
culpabilisant et considéré comme un abandon de son proche malade. Le Fil Rouge Alzheimer ceuvre
auprés des aidants pour modifier cette représentation sociale. Toutefois, sur le territoire

d'Aubagne nous arrivons régulierement a une saturation des capacités d'accueil de ces structures.

Les plans d'action préconisés aupres des familles tournent autour de trois axes principaux : voir
tableau ci dessus
 Les actions collectives, atelier la t€te et les jambes et groupe de parole.
» L'accueil de jour, qui reste encore actuellement le meilleur moyen d'allier activité
thérapeutique pour le malade et du répit pour laidant.

« Information et orientation vers [ESA, Equipe Spécialisée Alzheimer
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En ce qui concerne les actions sur APA, il s'agit soit d'un dossier de demande remis d la famille ;
soit d'un apport d'information ou d'une préconisation sur le plan d'aide suivi d'une réorientation vers
I'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 mail a l'assistante sociale pour I'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 complémentaires des familles accompagnées en 2015
Le tableau ci-dessous représente une liste non exhaustive et surement incomplete car nous ne
demandons pas systématiquement aux familles cette information mais seulement quand la situation

le nécessite.

CAISSES DE RETRAITE PRINCIPALES ET COMPLEMENTAIRES 2015
111

120

Les caisses complémentaires de refraite sont souvent sollicitées pour financer des aides en
complément de l'aide de 'APA ou de la caisse de retraite principale :
 Utilisation du dispositif « Sortir Plus » et /ou de « laide a domicile momentanée ».

e Asouligner aussi I'aide financiere apportée par le groupe AG2R La Mondiale et le RST.
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3.6 Panorama Général des activités du Fil Rouge Alzheimer

Date de

Nombre de

ACTIVITES Démarrage participants file I,Lleu. <.ie‘ Animateurs
P . activite
Fréquence active en 2015
La téte et les jambes Septembre 2009 41 Aubagne Maison | Neuropsychologue
Aubagne 1/semaine de quartier Pin | et éducateur
vert médico-sportif
Activité artistique et 2009 9 sur Roquefort | Roquefort la Art Thérapeute
corporelle 1/semaine la Bédoule Bédoule et Professeur de tai
Art Thérapie 10 sur Auriol Auriol Chi
Tai Chi depuis
septembre 2015
La téte et les jambes 2012 33 Ecole Neuropsychologue
Roquevaire 1/semaine Buissonniere et éducateur
Roquevaire médico-sportif
Rencontres mensuelle 2009 19 CCAS Aubagne | Psychologue du Fil
des aidants 1/ mois Rouge
Rencontres mensuelle 2014/2015 14 La Ciotat Psychologue du Fil
des aidants 1/ mois Rouge
Formation des 2014 - 5 sessions 53 Aubagne, Psychologue +
Aidants familiaux de formation Roquefort la intervenants
Bédoule
Formation des Aides 2004 20 personnes Aubagne Intervenants
a Domicile 2 sessions par an  par an médical, social,
psychologue etc...
Sortie pour les Juin 2012 83 Bouches du Encadrement Fil
aidants familiaux 7 sorties Rhéne Rouge Alzheimer
Sortie au Manier 2011 150 Le manier saint | Encadrement Fil
Juillet et aout (32 personnes Julien Marseille | Rouge Alzheimer
6 sorties différentes)
Galette des Rois 2009 50 aidants et Roquefort la Encadrement Fil
1/an aidés Bedoule Rouge Alzheimer
Week-End Mai 2015 14 personnes 7 | Nice Biot Encadrement Fil
couples Monaco Rouge Alzheimer
Ateliers beauté Avril 2015 26 personnes Aubagne CCAS | Sylka beauté
Bien-tre 8 séances
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IV LA plateforme d'accompagnement et de répit pour les aidants

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°l du plan a pour objectif doffrir « sur
chaque territoire une palette diversifiée de dispositifs de répit correspondant aux besoins des

malades et aux attentes des aidants, en garantissant l'accessibilité 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 ['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 l'aide apportée au couple aidant-aidé au travers des activités que nous
développions dans ce sens.

En effet, depuis 2008, nous organisons sur Aubaghe des ateliers de stimulation cognitive et
d'activité physique & visée thérapeutique pour maintenir les facultés mémoire et physique des
malades et offrir un moment de répit aux aidants. En 2009 grdce au financement de la CNSA, une
activité d'art 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 2012, Le Fil Rouge Alzheimer, s'est porté candidat a une plateforme de répit et
d'accompagnement pour les aidants familiaux de I'Est des Bouches du Rhdne en partenariat
avec le Centre d'Accueil de Jour du centre Hospitalier d'Aubagne. Nous avons été reconnus
plateforme d'accompagnement et de répit sur le territoire d'Aubagne-La Ciotat depuis le 1*"

novembre 2012. Il était temps......

4.1 Soutien et accompagnement psychologique de I'aidant principal
Mission assurée par Jennifer Partington, psychologue au Fil Rouge Alzheimer

Les aidants familiaux que je regois en entretien d'accompagnement psychologique sont, bien souvent,
submergés par une foule d'émotions (peur, angoisse, fristesse, colére, culpabilité, indignation ..)
mais aussi de questionnements quant a I'épreuve qu'ils traversent : comment accompagner un proche
aimé qui perd progressivement ce qu'il fut, ce qu'il a été avant la survenue de la maladie ? Que

décider ? Quoi décider ? Que faire? Comment faire? Comment va-t-il/elle devenir? A ces

Page 20/61
Rapport d'activité année 2015



questionnements s'ajoute un sentiment d'injustice et une quéte de sens : pourquoi lui/elle ? Quelle
est la cause, le déclencheur de cette maladie ? Suis-je responsable ?

J'accompagne l'aidant familial dans foutes ces interrogations, dans la mise en mot de son ressenti,
de son vécu dans ce contexte de maladie a fort retentissement émotionnel et affectif.

Les difficultés relationnelles et communicationnelles avec le proche malade font aussi parti des
préoccupations verbalisées dans le cadre de mes entretiens. Celles-ci sont souvent en lien avec une
mécompréhension ou une méconnaissance des conséquences psychologiques, sociales et identitaires
qu'a la MA (ou troubles apparentés) sur la personne touchée. L'une des résultantes est que laidant
et son proche aidé n'arrivent plus a se « rejoindre », ne se comprennent plus car les canaux de
communication utilisés ne peuvent se rencontrer. L'aidant vient alors a déclarer ne plus reconnaitre
son proche malade « ce n'est plus la personne que jai connu», [un et fautre sont confrontés a des
bouleversements identitaires, laidant ne se reconnait plus a travers laidé et inversement. A cela
s'ajoute linversion des réles, bien souvent inhérente a la MA, engendrant un « défaut de place »
dans la relation a lautre et de fait, de forts conflits relationnels.

Ici, j'accompagne l'aidant dans la compréhension de ces bouleversements identitaires et de ces
dysfonctionnements relationnels avec le proche aidé, source d'apaisement des conflits et de
soulagement de lusure moral.

Les aidants familiaux font part également de leurs questionnements éthiques dont « décider a la
place de » est le socle. En effet, au fur et a mesure de I'avancée de maladie du proche aidé, c'est
I'aidant qui va devenir progressivement « le décideur ». Une responsabilité allant de la mise en place
de dispositifs d'aides et d'accompagnement, dans le cadre du maintien a domicile de son proche aidé,
jusqua l'entrée en EHPAD lorsque la situation mais aussi I'épuisement de l'aidant I'impose. Celui-ci
doit donc, aux différentes étapes de la maladie, choisir ce qui pourrait étre le mieux pour son
proche aidé. Choix bien souvent complexes pour l'aidant car dans ses multiples interrogations vont
venir s'entreméler son systeme de valeur, ses propres représentations, ses inquiétudes et ses
freins.

J'ai pu observer dans le cadre de mes entretiens que les décisions qui semblent le plus poser
question pour l'aidant concernent 'entrée en accueil de jour et en institution.

Pour ce qui est de l'accueil de jour, bien souvent, 'aidant appréhende beaucoup ces journées
que son proche va passer en structure et manifeste ainsi de la réticence a ne serait-ce qu'essayer.
Celle-ci est alimentée par plusieurs inquiétudes : qu'une journée entiére soit trop longue pour le
proche, qu'il déprime du fait d'étre avec d'autres personnes malades, que cela fasse progresser la

maladie plus vite, qu'il ne sera jamais d'accord, ou encore, laidant peut ne pas percevoir l'intérét
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thérapeutique d'un tel dispositif. Ces entrées en accueil de jour générent également un sentiment
d'abandon et de culpabilité chez laidant (« Je /e confie a dautres que moi-méme» ., « Jai
limpression de m'en débarrasser pour souffler, je suis égoiste ») Face a l'ensemble de ces
appréhensions, l'aidant est en dif ficulté psychologique et, décider d'enclencher le dispositif dans de
telles conditions abouti le plus souvent a un échec. Ici, il est important pour I'aidant que son choix
fasse sens, qu'il comprenne en quoi il est [égitime et bienveillant pour son proche mais aussi pour lui-
méme. C'est dans cette perspective que s'inscrit 'accompagnement a la prise de décision. Il est
également discuter avec l'aidant des moyens pouvant &tre mis en ceuvre pour optimiser la réussite
du projet. Par exemple, réfléchir a la maniére d'en parler avec le proche malade, choisir le bon axe
de communication mais aussi le bon interlocuteur qui peut &tre un membre de lentourage ou un
professionnel. A titre d'exemple, & plusieurs reprises j'ai moi-méme (a la place de I'aidant) abordé la
question de laccueil de jour avec la personne malade et, avec son consentement, je I'ai également
accompagné (physiquement) a son premier jour. Démarche permettant de soulager I'aidant mais aussi
selon la situation, de pallier au défaut de place, posture dans laquelle laidant se retrouve notamment
lorsquil est amené a mettre en place des dispositifs thérapeutiques (médicamenteux ou non) pour
son proche aidé.

La prise de décision la plus complexe pour I'aidant familial, sur le plan moral, reste celle de
I'entrée en maison de retfraite. En 2015, sur |'ensemble des familles accompagnées par le FRA, 44
personnes malades sont entrées en EHPAD. Ce chiffre vient corroborer le nombre (plus important
que l'année passée) d'entretiens d'accompagnement psychologique menés aupres d'aidants familiaux
dont le proche aidé était ou allait entrer en institution.

J'ai souvent repéré dans le discours des aidants familiaux (dont le proche malade est encore au
domicile) I'argument selon lequel la décision d'une entrée en maison de retraite sera prise lorsque
que «Il/Elle ne me reconnaitra plus ». Croyance venant signifier que ne plus reconnaitre son
entourage est associé & ne plus étre conscient de ce qui hous environne rendant l'entrée en
institution moins brutale et plus a propos.

Ne plus étre reconnu par I'étre aimé vient également pointer l'une des limites pour laidant a
poursuivre son accompagnement, son dévouement a cet autre devenu dépendant.

Ceci étant dit, dans une réalité concréte, cela se passe rarement ainsi. Les troubles de la
reconnaissance des personnes, lorsqu'ils se manifestent, surviennent généralement tardivement dans
la maladie ot I'entrée en EHPAD est, la plupart du temps, déja effective.

Le déclencheur de la décision d'une institutionnalisation est bien souvent lié au degré d'épuisement

de l'aidant familial. Mais, en plus du fait que la maison de retraite soit représentée collectivement
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de maniére négative (enfermement, mouroir, abandon), prendre cette décision est source d'une telle
culpabilité que dans un premier temps, l'aidant va retarder au plus possible cette entrée. Pour ce
faire, il va se baser notamment sur laspect financier (qui restent bien entendu, tout a fait justifié,
mais qui est aussi parfois un « faux frein»). Il va également se convaincre qu'il peut encore
continuer car pour lui, le domicile reste l'environnement a privilégier pour son proche. Or, nous
(professionnels) le savons, dans le contexte des maladies neurodégénératives, il arrive un moment ot
c'est bien linstitution qui va s'avérer &tre plus adaptée pour accompagner la personne malade.
L'aidant pense également parfois qu'une entrée en maison de retraite accélérera la dégradation de
son proche pouvant aller jusqu'a un déces « prématuré » (« S/ je le mets en maison de reftraite, ¢ca va
le tuer ») Ainsi, lorsque laidant se retrouve contraint (car cela est bien souvent un non choix)
d'envisager IEHPAD, car trop épuisé, un mal &tre moral alimenté par le sentiment d'abandon et de
culpabilité va s'installer. Cette démarche nécessite donc d'étre psychologiquement accompagnée en
amont et en aval de I'entrée en établissement.

Tout d'abord, il s'agit de travailler sur les représentations de l'aidant quant a l'entrée et la vie en
EHPAD et sur la croyance selon laquelle il faille maintenir la vie au domicile coute que coute et quoi
qu'il en coute. Partir du principe que la vie au domicile est, par définition et quelle que soit la
situation, plus sécurisante et salutaire que la vie en EHPAD est une représentation collectivement
partagé dans notre société. Or, cest bien la situation qui va venir déterminer l'environnement a
privilégier. Ensuite, jameéne l'aidant a reformuler ce qui fa amené a envisager l'entrée en maison de
retraite pour son proche, autrement dit, de mettre en mot le déclencheur de sa décision. Celui-ci
est souvent en lien avec les besoins grandissants de la personne malade sur tous les axes de sa vie
au quotidien (aide a la prise de médicaments/ aide a la foilette/ aide & la constitution des repas/
aide d la mobilité/ étre présent et bienveillant/ veiller sur lautre, sur son bien-&tre, sa sécurité
etc.) générant un épuisement tres important chez I'aidant. Il est donc question ici d'amener I'aidant
a identifier concrétement quels sont ses limites en laccompagnement de son proche aidé et
« d'entendre » que celles-ci sont tout a fait légitimes. L'objectif d'explorer ces différents aspects
et enjeux que souléve I'entrée en EHPAD avec laidant est d'une part, de lever au plus possible le
sentiment de culpabilité et d'abandon inhérent a une entrée en institution et d'autre part, de
permettre a l'aidant d'étre le plus au clair possible quant & sa décision tout en restant, autant que

faire se peut, en adéquation avec son systeme de valeur.

Enfin, les aidants familiaux témoignent du fait d'avoir peu d'occasion de verbaliser librement

le vécu de leur quotidien, leur souffrance et leur détresse. L'aidant se retrouve alors socialement
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peu soutenu et isolé. Ainsi, pour [laidant, bénéficier d'un espace d'écoute et d'un soutien
psychologique vient également répondre a cette carence en termes de soutien social pergu mais

aussi au besoin d'@tre compris au ceeur de la situation qu'il vit.

Sur les 293 familles accompagnées par le Fil Rouge Alzheimer en 2015, 95 d'entre elles ont

bénéficié d'un accompagnement psychologique individuel. A compter du deuxieme entretien, et
toujours avec le consentement éclairé des familles, la durée du suivi psychologique oscille entre 1
mois (minimum) et un an (au maximum mais cela reste marginal).
Les appels en lien avec des questions d'ordre techniques ou administratives nont pas été
comptabilisés (dans la mesure ol ces derniers sont le plus souvent renvoyés vers la responsable
d'accompagnement). Il en est de méme concernant les enfretiens menés avec la responsable
d'accompagnement, qui sont au hombre d'une dizaine au cours de l'année. Ces entretiens en bindme
sont exceptionnels et se déroule dans un cadre particulier, le plus souvent lorsque la situation est
considérée comme complexe ou lorsque la responsable d'accompagnement décele la nécessité
d'apporter un double regard. Ceci permettant d'optimiser Iécoute ainsi que le recueil d'information
afind'€tre au plus prés des besoins exprimés par la famille.

Au total, 165 entretiens psychologiques ont été menés en 2015. Les chiffres sur le tableau
ci-dessous montrent a voir que le plus souvent, le suivi psychologique des aidants familiaux ne
dépasse pas 3 entretiens ce qui correspond a laxe de travail de la psychologue en terme
d'accompagnement psychologique individuel. En effet, ce dernier se situe dans le cadre
d'interventions ponctuelles dans le contexte spécifique de la relation d'aide a un proche atteint d'une

maladie d'Alzheimer (ou froubles apparentés) et des difficultés qui en découlent.

95 AIDANT S "PRINCIPAL" CONTACTES PAR LA PSYCHOLOGUE
AYANT BENEFICIE DE 165 ENTRETIENS DACCOM PAGNEMENT PSYCHOLOGIQUE
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4 2 Les Rencontres Mensuelles des aidants familiaux

Depuis 2009, le Fil Rouge Alzheimer propose aux aidants familiaux de participer a des

séances d'échanges, de soutien psychologique et d'apport d'information. Celles-ci durent chacune 2
heures et ont lieu une fois par mois sur un cycle de 9 mois. C'est la psychologue qui anime ces
séances depuis octobre 2010.
Les personnes sont soumises au « libre choix» en termes de participation. C'est-d-dire qu'elles
peuvent intégrer ce dispositif a fout 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 s'investissent davantage et
deviennent acteur de cet accompagnement.

L'objectif de ces rencontres est de permettre a laidant d'une part, d'exprimer ses
difficultés, ses questionnements, de partager son expérience voire son « expertise » dans l'aide
quotidienne apportée a son proche malade. Et, d'autre part, de bénéficier d'une « entraide entre
pairs » mais aussi dun temps de répit pendant lequel il est offert a laidant l'opportunité de
s'exprimer en toute liberté, dans un contexte de non jugement sur ce qui est dit et exprimé.

Ces moments d'échanges sont complétés par un apport d'information portant sur la maladie
d'Alzheimer (et troubles apparentés) ainsi que sur sa prise en soin médicale, sociale et humaine. Pour
ce faire, certaines des séances sont animées, en plus de la psychologue, par des interventions de
professionnels extérieurs dans le but d'apporter leur expertise aux thémes abordés (Qu'est-ce que
la maladie d'Alzheimer/ Les solutions de répit/L'entrée en EHPAD/ Approches thérapeutiques non-
médicamenteuses etc.).

Récapitulatif de fréquentation des renconires mensuelles des aidants familiaux durant la

période d'octobre 2014 a juin 2015 sur les territoires d'Aubange et de la Ciotat.

Concernant les séances se déroulant sur Aubagne, au total, 19 aidants familiaux ont participé
a ces rencontres. Certains d'entre eux sont venus qu'une, deux ou trois fois et d'autres de maniere
assidue tout au long de l'année. Ces 19 personnes comprennent 14 femmes et 5 hommes dont 11
aidants-conjoints (5 épouses et 6 époux) et 8 aidants-enfants (7 filles et 1 fils).

Concernant la fréquentation des séances, I'effectif se situe entre 5 et 11 personnes avec une
moyenne d'environ 8 participants par séance.

Pour ce qui est des séances qui ont eu lieu sur la Ciotat, au total, 14 aidants familiaux ont
participé a ces rencontres dont 11 femmes et 3 hommes parmi lesquels on retrouve 4 conjoints (3
épouses et 1 époux) et 8 aidants-enfants (que des filles).

Concernant la fréquentation des séances, I'effectif se situe entre 2 et 11 personnes avec une

moyenne d'environ 6 participants par séance.
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Retour (basé sur l'observation) du neuropsychologue, Jérémy Sampo, sur les séances qu'il a

anhimée sur La Ciotat tout au long de I'année

Trés bonne dynamique de groupe, échanges trés vivants. Les participants ont notamment
respecté les régles de fonctionnement du groupe dés le départ (non monopolisation de la parole, non
jugement, écoute, respect, etc).

Le progrés notable que j'ai pu noter fout au long de ces séances, est le fait que les
participants aient appris d mieux connaitre la maladie de leurs proches,  comprendre la source de
certains comportements. En ce sens, je pense qu'il est indispensable d'axer les premiéres séances
sur linformation quant a la maladie d'Alzheimer.

Les participants ont d'ailleurs exprimé des le début leur besoin d'avoir des éléments sur la
fagon de se comporter avec leurs proches malades, comment communiquer avec eux, les attitudes a
adopter. Ils étaient aussi en demande de savoir ce qu'était la maladie d'Alzheimer d'un point de vue
scientifique, ses mécanismes, et surtout, son évolution et a quoi s'attendre dans les années a venir.
Ils ont aussi été en demande d'informations quant aux autres types de démences.

Ce qui a souvent été exprimé par les participants au cours de ces séances, est la difficulté
qu'ils ont a accepter la nouvelle image renvoyée par leurs proches, cette perte d'idéal que la maladie
met a mal. D'ailleurs, j'avais employé lors des premiéres séances le terme de deuil de cette image
idéale, ferme qui ava it interpellé certains aidants, mais dont ils m'avaient dit plus tard quils en
comprenaient le sens. Ceci est pour moi le signe d'une certaine évolution des aidants quant a leur
acceptation de la perte d'autonomie de leurs proches.

Certains comportements présentés par des membres de leurs familles ont pu aussi faire
l'objet d'échanges (par exemple certains enfants dans le déni de la maladie de leurs parents, etc).

Par ailleurs, les aidants ont pu notamment verbaliser leurs angoisses et leurs impuissances
face a la perte d'autonomie de leurs proches (par exemple, quant au fait d'instaurer la venue d'une
aide-ménagére pour la personne malade, I'angoisse étant que le malade n'accepte pas cette intrusion
dans sa vie quotidienne, etc, et sur la maniere d'annoncer la nécessité d'une telle aide a son proche
malade). Ceci a permis des échanges riches entre les participants, qui se sont mutuellement apportés
écoute et conseil.

Synthése des éléments de réponses données par les participants aux questionnaires d'attentes

et de satisfaction (rencontres mensuelles des aidants, La Ciotat).

Cette synthése a pour objectif d'une part, de rendre compte de la motivation des aidants a

participer a ces séances de groupe et d'autre part, d'explorer la maniere dont ces différents temps
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d'échanges ont été vécus et investis, s’ ils ont été appréhendés comme une aide et un soutien moral.
6 personnes au fotal ont rempli le questionnaire.

Tout d'abord, pour la majorité des personnes (4/6), 'envie de participer a ces séances de

groupe s'inscrit dans la perspective d'un apport d'information sur la maladie.

« Je ne savais pas exactement ce quétart la maladie dont ma mére est atteinte » ; « Savoir ce que
cest la maladie » ; « Mangue de connaissance dans le domaine de cette maladie » ; « De bénéficier
d'information concernant cette maladie ».

Mais aussi, pour frois autres participants, dans le but de bénéficier de conseils, de soutien et
doutils pour savoir comment accompagner au mieux leur proche aidé.

« Etre plus patient avec mon pére et le comprendre mieux, savoir comment réagir da son
comportement » ;| « Jai voulu participer a ces séances afin de trouver de laide et des conseils afin
dassumer plus facilement la maladie de mon mari»; « Besoin détre soutenue, manque de réponses
adu secteur administratif, médical ... ».

Enfin, pour une personne, le souhait de participer a ces séances de groupe était en lien avec la
possibilité de pourvoir partager un vécu similaire entre pairs.

« Je trouve intéressant d'échanger des situations avec dautres personnes »,

Pour ce qui est des apports percus suite a la participation aux différentes séances, ces

derniers sont en lien avec a la motivation initiale d participer & ces rencontres entre aidants
familiaux. La tfotalité des participants estime avoir bénéficié d'une meilleure connaissance de la
MA. Cet apport d'informations a été pergu comme /instructif, soutenant, ou encore, comme
permettant de revisiter sa maniére d €tre avec l'aidé source d'apaisement dans la relation.
« Un complément dinformation » ; « La connaissance de cette maladie et la fagon daccompagner le
malade. On se sent épaulé et on apprend d se préserver », « Du calme devant mon pére, plus de
compréhension » ; « Quelgues petits conseils »; « Jai appris beaucoup de choses que je ne
connaissais pas » ; Réponse d certaines interrogations ».
Une personne ajoute: «La convivialité dun groupe dont la maladie d'un proche était le point
commun ».

La majorité des participants (5/6) estiment que ces séances ont constituées une aide
concréte pour eux-mémes. Lorsque l'on observe les quelques témoignages (5/6), on constate que
pour trois d'entre eux, cette aide se situe dans le fait de pouvoir échanger, avec d'autres personnes,

autour d'une problématique commune mais aussi, de rompre un sentiment d'isolement social.
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« Jai aimé les relations qui sétablissent entre les aidants et je trouve que le groupe de parole nous
aide d nous sentir moins seul » ; « Situation difficile d partager avec dautres aidants » ; « Partage
entre aidants ».

Une autre personne ajoute : « rous avons participé mon époux et moi aux séances, lui a mieux
compris mon désarrois devant mon pére ».

Seul un participant n'a pas pergu ces séances comme pouvant l'aider car pour lui, il n'y a « pas de
solutions nouvelles ».

La totalité des participants ont le sentiment d'avoir bénéficié d'informations utiles
permettant une meilleure compréhension de la maladie.

« Je suis infirmiére donc déjd au courant de la maladie mais cela a remis me connaissances a jour » ;
« Dans lexplication du comportement du malade dans ses froubles psycho-comportementaux »
« Mieux connartre la maladie et son évolution » : « Attitude, langage a avoir face au malade ».

Grace a cet apport de connaissances (sur la maladie et ses conséquences sur la personne

atteinte, sur les attitudes a privilégier avec l'aidé etc.), la majorité des participants (5/6) déclare se
sentir davantage armé pour s'occuper de leur proche malade. C'est-a-dire, de posséder des « clés »,
d'avoir acquis de nouvelles compétences leur permettant de mieux gérer (au niveau affectif) cette
relation aidant-aidé.
« Réponses a des comportement que lon peut adopter face a des difficultés que nous pose notre
malade » ; « Mieux armé pour aider la personne malade, plus de patience et de compréhension envers
elle, plus dempathie, on apprend d se préserver et d accepter de se faire aider » ;| « Je suis moins
triste devant ses oublies de parenté » ; « Qu'il faut beaucoup de patience » ; « Attitude et langage a
avoir ».

L'ensemble de ces éléments montrent a voir que cette action de soutien psychologique et
d'apport d'informations proposées 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 sont proche malade, mais aussi d'étre psychologiquement

accompagné et soutenu dans cette relation d'aide.

4 3 Séances d'information et de sensibilisation a la maladie d'Alzheimer
pour les aidants familiaux

L'apparition d'un syndrome démentiel causé par une maladie d'Alzheimer ou une pathologie
apparentée est une catastrophe pour une famille. Le seul mot « Alzheimer » est considéré comme
une condamnation, voire une honte. L'ignorance de cette pathologie et de ses conséquences,
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comportementales en particulier, est cause de désespérance pour le proche aidant : il ne connaft pas
la cause de ces symptdmes, ni leur évolution, il ne sait plus retrouver la relation qu'ils avaient et,
malgré ses efforts, il est souvent en défaut, ce qui est a l'origine de conflits et de souffrance.
L'aidant est aussi perdu que l'aidé... De plus il a souvent a décider a la place du malade, ce qui lui pose
des problémes éthiques. C'est pourquoi il convient de lui apporter une information complete sur la
maladie, ses conséquences, son évolution et les éléments indispensables pour établir une bonne
relation avec son proche : « on n‘assume bien qu'une situation que I'on conna’t ».

Notre pro jet repose sur un accompagnement dans le temps de l'aidant et de son proche
malade. L'action d'information et de sensibilisation est I'une des étapes de ce processus d'aide que
nous mettons en place. Il se traduit sur le terrain par des échanges avec les familles en amont de
I'action de formation, mais surtout en aval en leur offrant un suivi et un accompagnement tout au
long de la maladie de leur proche. Les actions de sensibilisation et d'information représentent une
réelle opportunité pour les familles que nous accompagnons dans la mesure ol elles viennent
renforcer les aides et actions déja proposées par Le Fil Rouge Alzheimer. Complémentaires, elles
s'inscrivent dans notre projet de service.

Nous avons choisi d'organiser cette formation sur un rythme hebdomadaire en 5 séances en
abordant les points ci-dessous :

1" matinée. Compréhension de la maladie et des troubles cognitifs,

2°™ matinée. Les troubles du comportement et ses raisons,

3%™ matinée. Les attitudes d'Humanitude & adopter face au malade,

4*™ matinée. Les aides possibles et les informations juridiques,

5°™ matinée. Les limites et le ressenti de I'aidant-Conclusion.

La formation est animée par une psychologue vacataire accompagnée par un intervenant bénévole
(médecin, travailleur social, aidants etc...)

En 2015 nous avons dispensé 5 sessions de formation et sensibilisé 53 aidants familiaux. Suite a
cette formation, le Fil Rouge Alzheimer a proposé un accompaghement individuel a chacun des
participants :

« Entretien individuel avec la responsable d'accompaghement ;

« Entretien individuel avec la psychologue ;

» Participation aux rencontres mensuelles des aidants ;

» Participation aux sorties ;

La psychologue du FRA intervient a la derniére séance de chaque session de formation (échelonnée

sur 5 matinées). Ici, c'est la dimension psychologique de I'aide apportée a un proche atteint de la MA
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qui est développée ainsi que le risque dépuisement moral pour [laidant familial impliqué
af fectivement dans cette relation d'aide. Cette intervention permet également a la psychologue du
FRA de se présenter, d'expliquer son cadre d'intervention au sein de la structure mais aussi, de
faire connaitre aux aidants familiaux les différents dispositifs d'accompaghement et de répit que la
structure propose tels que les rencontres mensuelles des aidants familiaux ou encore les sorties.

Il a été constaté qu'd I'issue de cette formation, certains participants ont fait la démarche de venir
vers le Fil Rouge Alzheimer pour mettre en place des aides (jusqualors refusées tant par [aidant
que par laidé) telles que laccueil de jour, une aide au domicile ou encore, de bénéficier d'un
accompaghement psychologique. Ceci laisse envisager que ces séances d'information et de
sensibilisation a la MA peuvent constituer, pour les participants, un préalable nécessaire, I'amorce
d'un processus, d'un cheminement autour de la possible Iégitimité d'étre aidé et accompagné par un

ou plusieurs tiers professionnels tout au long de I'évolution de la maladie de leur proche.

JANVIER 2015 LA CIOTAT 7 PERS
JANVIER-FEVRIER 2015 AUBAGNE 13 PERS
MARS-AVRIL 2015 GEMENOS 9 PERS
SEPTEMBRE 2015 AUBAGNE 10 PERS
NOVEMBRE 2015 AUBAGNE 14 PERS

4.4 Sorties pour les aidants familiaux ou couples aidants/aidés

Au cours de I'année 2015 nous avons réalisé de nombreuses sorties a la journée (réservées aux

aidants) ou a la demi-journée (pour les couples aidants/aidés).

23 janvier 2015 La Distillerie Janot Aubagne 8 personnes

31 janvier 2015 Galette du Fil Rouge Roquefort La Bédoule | 50 pers

12 mars 2015 Chocolaterie Puyricard 14 personnes

9 avril 2015 PEBEO Une histoire haute en couleur 12 personnes

29-31 mai 2015 Biot- Nice-Monaco pour couples 14 personnes

week end de répit aidants/aidés

5 juin 2015 PIC NIC des plateformes Salon 16 personnes

24 juin 2015 Calanque de Niolon 11 personnes

Juillet-Aout 2015 Le Manier chez les petits fréres des 152 personnes
pauvres

21 septembre 2015 Cassis 14 personnes

4 novembre 2015 La Safraniere Lascours 8 personnes
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Les sorties pour les aidants ou les couples aidants/aidés ont un grand succés. En 2015 nous avons
réalisé 7 sorties a la journée ou demi-journée, un week-end de répit et 6 sorties a la journée au
Manier au domaine des petits freres des pauvres. La galette des rois de début d'année est aussi un
évenement trés attendu par nos séniors.

Les sorties sont organisées pour un groupe de 14 personnes plus 2 accompagnants, lobjectif étant
de créer un moment d'échange et de convivialité ot chacun trouvera sa place. Deux bénévoles a tour
de réle sont présentes sur ces sorties, elles aménent fraicheur et disponibilité et leur participation

a ces sorties contribue a leurs réussites.

04.42.18.19.05
filrougealzheimer(@gmail.com
www.filrougealzheimer.org

« LA GALETTE DES ROIS »

Nous vous invitons & partager un moment de convivialité.

Le 31 Janvier 2015 de 14h a 17h30
Foyer des anciens
Espace André Malraux

13830 Roquefort La Bédoule

Venez seul ou en famille, aidants familiaux et aidés.

Transport assuré par le Fil Rouge Alzheimer, départ 14h maison de quartier Pinvert,
Aubagne ou école Buissonniére Roquevaire, retour 17h30

Inscription Obligatoire: 04 42 18 19 05 Entrée gratuite, mais vous pouvez

participer en amenant une boisson ou un géteau.

Groupement de Coopération Médico-Sociale Alzheimer du Pays d'Aubagne
Péle de Ressources Gérontologiques — 1 boulevard Jean-Jaurés — 13400 Aubagne
N° SIRET : 504 746 462 00010 APE 8810 B
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) - 181RS EB— SENERAL “coo s "AM ' STA"

04.42.18.19.05
filoug ealzhei mer@ gmail.com

Aubagne, le 22 avril 2015
Madame, Monsieur,

Le Fil Rouge Alzheimer vous propose de profiter de la saison estivale et organise en partenariat
avec les Petits Freres des Pauvres des sorties champétres.
Ces sorties auront lieu les :

Mercredi 15 juillet (Respon sable Jennifer)

Mardi 28 juillet (Responsable Savéria)

Vendredi 07 aoiit (Responsable Savéria)

Jeudi 13 aoiit (Responsable Sarah)

Mercredi 19 aoiit (Responsable Jennifer)
Mercredi 26 aoiit (Responsable Savéria)

Nous serons accueillis par les Petits Fréres des Pauvres a Marseille quartier Saint Julien dans wn
environnement champétre et convivial (5 impasse le Manier 13012 Marseille). Au cours de cette
journée de dtente, nows pratiquerons une activité mémoire, ou physique ou de relaxation, nous
prendrons notre déjeuner sur place et profiterons de lanature.

Organisation : Départ maison de quartier Pin Vert 9h, retour maison de quartier Pin Vert
16h00.

Pour la journée, prévoyez un chapeau ou casquette, des lmettes et des chaussures confortables.

Le repas est foumi sur place, nous vouws demandons 5€ par sortie pour participer aufinancement du
transport.

Ces journées sont ouvertes atoutes lespersonnes participant aux ateliers du Fil Rouge Alzheimer, et
leurs aidants, inscription obligatoire (Pour des raisons de réservation nous ne pourrons accepter

personne quine se serait inscrite auparavant).

Amicalement Le Fil Rouge Azheimer

Grnoupement d e Coop ération Médico-Social e Al zheimer du Pays d'Aubagne
Pole Aubagne Sénior— 1 boul evard Jean-Jures — 13400 Aubagne
N° SIRET: 504 746 462 00010 APE 8810 B

UCHES-DU-RHONE

[GRT¢
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4.5 Les ateliers Beauté Bien-étre

Mme Sophie Kardous, esthéticienne éducatrice pour
la santé pour l'association Sylka Beauté Santé est A A 7

venue nous proposer un atelier de Socio esthétique. Les Ateliers Beauté & Bien-2tre

Nous avons mis en place un premier atelier de 4

ot i, bbb

séances en avril 2015 et une deuxiéme session

- Places limitées -

grdce au concours de la MACIF qui a participé au Nos vous imitons & articiper & ne sesion de 4 atelers Beauté & et
avec votre proche.
financement suite a une demande faite par Sylkq Moments de Bien-2tre et de détente autour de soins
. de beauté du visage et des mains (Gommage,
} } . L, . 3 < : 5 modelage, maquillage, pose de vernis efc....).
Beauté santé, la finalité de cet atelier étant le W | s e g s cons
- o Allée Antides Boyer 13400 Aubagne

soutien aux Aidants/Aidés

05 novembre 2015 de 14h30 & 16h30

Les ObJ ect IfS génér‘aux: 19 novembre 2015 de 14h 30 & 16h30

02 décembre 2015 de 14h30 & 16h30
16 décembre 2015 de 14h30 & 16h30

1- Prévenir I'épuisement des Aidants

Ces ateliers sont gratuits et dispensés par Sophie
. | Kardous, professionnelle en Socio-Esthétique (Sylka
Beauté santé) avec une éthique anti-consumériste.

2- Améliorer la qualité de vie des Aidés

3- Ré oxygéner la relation Aidant/ Aidé

Inscription obligatoire au Fil Rouge Alzheimer :
04.42.18.19.05 ou 07 81 12 52 68

Objectifs spécifiques

1.1 offrir un espace de respiration et de répit

1.2 - lutter contre |'isolement des Aidants en favorisant les échanges entre pairs
2.1 - rendre [Aidé acteur de son activité
2.2 -autonomisation de I'Aidant et de I'Aidé : apprendre des techniques simples a reproduire chez soi
pour un soin « Beauté »
2.3 - prévenir les risques/précautions d'emploi de produits cosmétiques
3.1 - of frir un espace « d'échanges autrement » Aidante/ Aidée
3.2 - favoriser la restauration du positionnement originel de la fille face a sa mere
Objectifs opérationnels :
Sous la forme d'ateliers collectifs animés par une esthéticienne éducatrice pour la santé :
- Favoriser une atmosphere relaxante, conviviale, propice aux échanges entre Pairs
- L'activité ne doit pas surévaluer les capacités de I'Aidé (pour ne pas le mettre en échec ni
obliger I'Aidant a intervenir)
- Permettre a |'Aidant de retrouver la confiance dans les capacités de ['Aidé a faire seul
- Faire découvrir « des cosmétiques naturels fagon grand-mére »
- Favoriser, en fonction des capacités de I'Aidé, le rétablissement de la place filiale

originelle
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Ressenti de la qualité de I'atmosphére créée par I'animatrice (échanges avec les Aidants et les
Aidés)

L'ambiance a été trés conviviale, une bonne humeur communicative, des rires, des
plaisanteries. J'ai noté des échanges et des apartés entre les participantes. Des échanges de
numéros de téléphone, aussi. D'une maniere générale, elles ont passé un bon moment car rapidement
les sujets se sont faits légers, elles n‘avaient pas le sentiment d'étre obligées de « rendre des
comptes ». Elles ont apprécié a mon avis, de profiter d'un « espace sans enjeu particulier ». Les
filles ont apprécié ce moment de reldchement pendant le massage du visage. (Obligation de fermer
les yeux et de perdre de vue sa maman quelques instants a été difficiles pour deux participantes
puis elles ont réussi a lacher prise, enfin).

Adaptation de lactivité aux handicaps des Aidés (échanges avec la psychologue, I'acteur social
de la structure partenaire, les Aidants, les Aidés)

L'activité était simple a réaliser pour les participantes. J'ai invité les filles a laisser leur
maman se débrouiller foute seule aussi loin quelles le pouvaient. Les mamans ont été totalement
impliquées dans la réalisation des cosmétiques, des massages de mains. Sauf pour la pose vernis ol
elles ont eu besoin d'aide (car baisse de la vision). Certaines ont 0sé des couleurs et de nouvelles
techniques de pose (alors qu'au début leur refus était catégorique du genre "je ne mets pas de
vernis comme les jeunes filles, je ne me suis jamais mis de vernis, certainement pas de paillettes,
etc" mais finalement elles ont facilement cédé en prétextant qu'elles devaient me faire confiance
car je suis une professionnelle). Par moments il a fallu que je demande aux filles de ne pas aider
leurs méres; la remarque est bien passée et les mamans ont pu faire seule des choses méme se poser
toute seule le vernis fransparent. Elles ont toutes apprécié de se faire une beauté des mains et lont
réclamé a chaque atelier ot finalement il fallait finir systématiquement par une pose de vernis.
Reproduction des techniques de fabrication cosmétiques a la maison (récits des Aidés)

Les Aidantes ont reproduit les fechniques a la maison, seules ou avec leurs filles par
exemple. Elles ont enrichi les recettes, se sont renseignées pour essayer autre chose. Elles ont
acheté des cosmétiques, se sont renseignées sur des compléments alimentaires ou encore des
produits orientaux qu'elles n'‘avaient pas I'habitude d'utiliser. Elles ont dit « avoir voyagé » sur
l'atelier «beauté & I'orientale». D'autres se sont remémorés des souvenirs d'enfance, des odeurs, des
textures et ont pu faire des apartés pour raconter « des moments de vie en Tunisie ». D'ailleurs, les
filles ont fait la remarque que leurs meres n'avaient jamais parlée de ce sujet, avant.

Application des gestes dans le soin a I'Aidé (récits des Aidés)
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Certaines Aidantes ont reproduit les gestes a la maison pour enlever et poser un nouveau
vernis aux mamans. Sur l'atelier, les Aidantes ont toujours spontanément proposé de masser les
mains de leur mére et dans l'autre sens aussi, les Aidées ont pu masser leurs mains de leur fille.
Tout changement positif ou négatif dans la relation Aidant/Aidé (vécu des Aidants et des
Aidés)

Certaines filles ont été surprises que leur mere puisse « encore » aimer se mettre du vernis,
se poser une creme, mettre un fard. Elles ont exprimé le fait que leur mére ne leur avait jamais
demandé du maquillage. Les meéres leur ont répondu qu'elles n'y voyaient plus rien, que c'est vrai qu'il
n'y avait plus «d'utilité» puisquelles avaient vieilli... mais que oui elles aiment ¢a mais sans exagérer
pour ne pas parditre ridicule. Les mamans ont dit quelques fois « laisse-moi faire, je vais le faire
toute seule, viens je vais fe masser les mains ». Les mamans se sont autonomisées rapidement car
elles ont retrouvé spontanément des gestes beauté qu'elles n‘avaient pas oubliés.

Divers sujets de conversations : des cosmétiques aux recettes de cuisine quelles se sont passées,
aux récits durant la guerre d'Espagne ou la facilité du Vivre Ensemble a Djerba en Tunisie. Les
relations se sont élargies aux récits de vie, aux souvenirs d'enfance (événements que les filles ne
connaissaient méme pas parfois).

Points forts, Quelques phrases notées :

«Maman, on refera le vernis a la maison, puisque ¢a t'a plu», « On apprend des choses forts
intéressantes, et a tout dge », « J'avais un apriori sur cet atelier parce que moi je ne me magquille
jamais. Mais maintenant je vais mieux prendre soin de moi», « cest quon va avoir du mal a se
déshabituer maintenant qu'on a 'habitude de venir faire le vernis tous les 15 jours », « j'ai acheté du
démaquillant. J'avoue que jai la peau qui tire moins », « le produit naturel jadore et c'est facile a
faire », « ji appris des frucs supers sur cet atelier », « je l'ai refait avec mes filles, il y en avait
partout mais elles se sont régalées », « ¢a me rappelle mon enfance en Tunisie ». Vous aussi vous
étes originaire de Tunisie. Ca alors, heureusement qu'il y a eu cet atelier pour se rencontrer »,
« bien slir qu'on reviendra la semaine prochaine, maman. T'inquiete pas on va remettre du vernis ». Ca
fait longtemps que je ne mets plus de vernis. Mais si jaime bien », « si tu m'aides a le poser ». « ca
fait tellement bien d'étre massée. De reldcher ». « j'ai refait ¢a sous la douche. C'est trop bon»,
« maintenant je m'arréte et je lis I'étiquette », « ga alors, une créeme d 3 euros aussi bonne qu'une
autre a 20 euros », « je naurais jamais imaginé que ma mére aimait les vernis, et encore moins les
vernis pailletés », « va falloir que je les achéte », « les ateliers étaient intéressants on a appris plein

de choses et c'était une ambiance trés sympathique ».
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Des participantes ont ramené des flyers publicitaires pour cosmétiques orientaux, du savon d'Alep...
pour partager les informations avec les autres. D'autres ont été jusqu'a Marseille pour chercher des
produits chez la Pharmacie « Blaize ».

Points faibles : Débordements sur Ihoraire de fin d'atelier mais ga n'a pas géné les participantes
outre mesure. La premiére salle n'avait pas de point d'eau mais I'espace cuisine mis a disposition
ensuite a réglé le probleme.

Résultats inattendus Le groupe a été suffisamment contenant pour qu'une personne y dépose le
récit de sa maladie, du traitement et de la guérison malgré quelques séquelles. Deux Aidantes ont
constaté que leur mere avait parlé -pour de tres rares fois de leur enfance en Tunisie su l'atelier
«beauté a lorientale». Elles ont pu raconter des moments de vie de leur enfance et le partager avec
leur fille et les autres participantes. Une participante a acheté pour la premiere fois de sa vie, un
vernis pour elle-méme quelle a posé sur les ongles des pieds ; pour sa maman elle a acheté deux
vernis qu'elle avait testés durant I'atelier. Elle dit s'€tre surprise tout seule d'étre aussi intéressée

par cette activité « de coquette ».

V Les Ateliers Thérapeutiques non médicamenteux

A 'heure actuelle, la maladie d'Alzheimer est une pathologie dont on ne guérit pas | Mais absence de
traitement curatif ne veut pas dire subir et ne rien faire, bien au contraire. En complément des
expérimentations médicales, s'est donc développée une prise en soin non médicamenteuse, un
accompagnement relationnel thérapeutique visant prioritairement a préserver le plus longtemps
possible les capacités restantes et ainsi @ améliorer la qualité de vie de la personne malade. Une
maniére également d'aller a I'encontre de deux idées longtemps véhiculées :

-« Il n'y arien a faire pour la personne malade »

- « Rapidement, elle ne se rend plus compte de rien»

L'action du Fil Rouge vise a apporter aux malades qui vivent a leur domicile les mémes prestations de
stimulation cognitive que dans les EHPAD ou dans les accueils de jour.

A travers la mise & disposition, d'un atelier de stimulation cognitive, d'un atelier d'activités
physiques, et de séances d'art thérapie et de Tai Chi, le Fil Rouge Alzheimer répond en partie aux
besoins a la fois des aidants et des malades.

Il s'agit de prescriptions non médicamenteuses, au méme titre que forthophonie ou l'intervention de

I'équipe ESA, mais qui ne sont hélas pas prises en charge par la sécurité sociale.
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Notre volonté est de coupler ces deux activités pour que l'aidant et le malade puissent se détendre
chacun de leur coté ou ensemble sans culpabilité et sans linquiétude de la surveillance du malade qui
est également prise en charge.
Au-dela et parallélement a ces activités thérapeutiques non médicamenteuses, les ateliers sont aussi
un moment de répit pour les aidants. A raison d'une matinée par semaine ils nous confient leur
proche parent. Ce rendez vous hebdomadaire nous confére une place privilégiée aupres des malades
et de leurs aidants. Cette relation de confiance qui s'instaure au fil du temps est bénéfique a la fois
pour les malades mais aussi pour les aidants. Le Fil Rouge Alzheimer est alors présent dans la vie de
ces personnes et nous veillons au bien &tre de chacun dans les ateliers mais aussi au-dela.
Les aidants des personnes accueillies aux ateliers ont également participé :

»  Aux réunions mensuelles entre aidants,

* Unentretien individuel avec la responsable d'accompagnement,

* Entretien individuel de soutien psychologique, sans compter le contact hebdomadaire.
Cet accompagnement de proximité a également permis de mettre en place auprés du couple des
aidants /aidés intégrés dans ce dispositif un certain nombre d'aide nécessaire et en lien avec
I'évolution de la maladie.

» Orientation et participation a l'accueil de jour,

* Miseen place aide a domicile,

- IDE,

« ESA (équipe spécialisée Alzheimer),

*  Orthophoniste,

« Sortie pour le couple aidant aidé des ateliers,

*  Sortie pour les aidants.
Il s'agit la d'une veille « bientraitante » qui, grdce a la mise en place d'un environnement adapté aux
besoins de la personne malade, anticipe autant que faire ce peu sur les situations de crise.

Afin de rester en adéquation avec nos valeurs et notre mission d'accompagnement des
malades et de leur proche aidant, nous évaluons régulierement ces ateliers qualitativement et
quantitativement. En tant que formule innovante, ce dispositif nécessite de notre part une réflexion
constante afin de rectifier ou d'adapter le cas échéant ses objectifs, son organisation et sa mise en
ceuvre.

Conclusion des travaux d'évaluation du dispositif la téte et les jambes

L'ensemble des fravaux de recherche que nous avons mené entre 2009 et 2011 sur le dispositif « la

t€te et les jambes » offre un regard analytique, permettant de mettre en évidence la maniére dont
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les usagers s'approprient et investissent ces ateliers, mais aussi d'appréhender ce que ces derniers
leur apportent en fermes de bénéfices biopsychosociaux.

L'évaluation que nous avons menée repose sur une démarche consistant a interroger le vécu
subjectif des personnes insérées dans ce dispositif thérapeutique non-médicamenteux. Cette
démarche nous semble indispensable et nous permet de penser, de questionner, de réfléchir les
actions menées et ainsi leur donner du sens. En effet, une approche non-médicamenteuse ne peut
éfre envisagée uniquement sous un angle thérapeutique au sens propre, c'est-a-dire, « soigner »,
« fraiter » ou maintenir les capacités altérées par la maladie, mais aussi dans sa sphere psycho-
sociale.

Il en ressort que la participation aux ateliers souléve des enjeux psychosociaux notamment en
termes d'identité individuelle et sociale propre a cette pathologie. La prise en compte de cette
réalité permet de nous renseigner et de mieux comprendre la maniére dont les sujets investissent
et s'approprient ce dispositif et de fait, doptimiser la qualité de leur prise en charge.

Cette étude a permis de mettre en lumiére que le dispositif des ateliers rempli une fonction de
socialisation (lieu d'interaction et de relation, de convivialité mais aussi de lutte contre le sentiment
d'isolement social) et constitue un réel apport en terme de qualité de vie dans sa dimension
sociale.

Au-dela de cetfte fonction socialisante, les sujets mettent également en avant la dimension
thérapeutique du dispositif (fonction thérapeutique appréhendée uniquement pour l'atelier de
stimulation cognitive et non pour l'atelier d'activité physique). 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 de stimulation cognitive

Ce dispositif est également source de bien-tre psychologique d'avantage exprimé dans l'activité
physique que dans latelier de stimulation cognitive. Ce bien-&tre est alimenté par le fait que les
exercices soient centrés sur les capacités physiques et non, de maniére explicite, sur les capacités
cérébrales, permettant aux participants atteints de la maladie d'Alzheimer une prise de distance
avec leur troubles cognitifs, et de fait, de bénéficier d'un temps de répit avec la maladie.

En 2015, le Fil Rouge Alzheimer a déposé a ARS, un dossier de demande pour une reconnaissance et
une extension de nos activités thérapeutiques. Ces « ateliers itinérants » accueilleraient a raison de
6 demi-journées par semaine des personnes souffrant de troubles cognitifs a différents stades de
la maladie. Les activités seront dispensées dans des maisons de quartier mises a disposition par les

communes, comme cela est déja le cas sur Aubagne, Roquevaire et Roquefort La Bédoule.
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5.1 Dispositif « La téte et les jambes »

Tous les mardis matin @ Aubagne et les jeudis matin a Roquevaire, Le Fil Rouge Alzheimer
organise, des séances de stimulation cognitive et d'activité physique pour des personnes souf frant
de troubles de la mémoire, de maladie d'Alzheimer ou apparentée, cette activité est nommée « La
Téte et Les Jambes ».

Les personnes sont réparties en deux groupes, un premier qui accueille des personnes ayant
une plainte mémoire mais qui Nont pas de troubles pathologiques, et un deuxiéme groupe dans lequel
les personnes souffrent d'une maladie de la mémoire, Alzheimer ou apparentée. Les aidants peuvent
s'ils le désirent participer a l'atelier d'activité physique.

Une cinquantaine de personnes participent toutes les semaines a ces ateliers, elles ont été
orientées :

« par le pdle gérontologique de I'hdpital (Maison du parc), consultation mémoire ;

 par la consultation neuropsy de I'hdpital d'Aubagne ;

* par la responsable d'accompagnement du Fil Rouge Alzheimer.
Le Pdle gérontologique de I'hdpital d'Aubagne est le premier prescripteur de ces ateliers. Cette
activité est une réponse thérapeutique non médicamenteuse qui est proposée aux familles et a leur
proche pour lutter contre la maladie et ses effets et qui vient compléter I'offre des prises en
charge sur notre territoire au méme titre que I'orthophonie ou I'intervention d'un assistant de soin
en gérontologie a domicile (équipe ESA).

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

(EMS), titulaire d'un Master 2 en sport et santé, (son rapport).

« Quand la vieillesse dure 30 ans, elle n'est plus une part de vie d occuper mais une part de vie a
accomplir » c'est le défi qui est lancé a notre société par une espérance vie de plus en plus longue. «
Au cours des 35 derniéres années, une multitude d'études ont porté sur limpact de lactivité
physique sur un grand nombre de pathologies Cela a permis d'évaluer quantitativement et
qualitativement appréciation portée a la valeur médicale d'un exercice régulier et a l'importance de
I'amélioration de la forme physique dans 'hygiéne de vie d'une maniére générale et en particulier
pour ceux atteint d'une pathologie. Les médecins et les experts en santé publique font de I'exercice
une médication, en précisant que ses bénéfices ont été amplement démontrés dans les études de
cohorte et les essais cliniques randomisés, c'est ce que nous appelons les approches non
médicamenteuses ».

L'EMS a pour mission principale « la prise en charge éducative en activité physique de

personnes visant le maintien ou famélioration de leur état de santé et de leur qualité de vie »
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« Les EMS prennent en charge des personnes atteintes de différentes pathologies comme le
surpoids, l'obésité, le diabete, 'hypertension artérielle, I'asthme, la BPCO, les maladies cardio-
vasculaires, les maladies liées au vieillissement et toutes formes d' handicap ».

Dans le cadre de I'animation de I'atelier « la t€te et les jambes » aupres de l'association « du
Fil Rouge Alzheimer » Mon activité s'oriente sur le renforcement musculaire et les exercices de
proprioception ; ces deux axes, sont essentiels au maintien de [équilibre et permettent notamment
d'éviter les chutes, elles participent aussi au développement psycho moteur des personnes qui y
participent.
L'activité physique qui est proposé au-dela de son réle dans le maintien des qualités physiques joue
un réle non négligeable sur le plan psychologique. Je ne développerai pas cet aspect qui est mieux
maitrisé par lexpertise de mes collegues psychologues.
Les groupes nétant pas homogénes il faut faire les ajustements nécessaires pour que chacun puisse
s'exprimer sans difficulté et ne pas tre dans une situation d'échec, nous avons des personnes
fragiles, physiquement et émotionnellement. Pour €tre efficace et pertinent, il est indispensable de
tenir compte de I'aspect psychologique dans les relations que nous instaurons avec ce public.
Nous n'‘avons pas effectué les tests, organisés habituellement deux fois par an, en octobre et
mai/ juin, la raison est le nombre important de nouveaux participants et pour que les tests soient
pertinents, il faut une période de quelques mois entre les évaluations pour pouvoir en apprécier
I'impact sur les qualités physiques évaluées.
Le programme proposé a pour but de développer les différents groupes musculaires, en adaptons
l'intensité et volume pour tenir compte des aptitudes et capacités de chacun des participants.
-Exercices qui vont sollicitant les dif férentes chaines ostéo-articulaires et musculaires en vue du
maintien de l'activité motrice.
Par le renforcement des membres inférieurs, soit en utilisant ['élastique, une chaise un appui;
comme un mur ou une porte. Ces exercices peuvent s'effectuer debout ou assis.
-Exercices sollicitant les capacités cognitives et de communication, cela peut s'effectuer avec
ballon. Les consignes sont progressives, en va du simple au complexe, c'est le cas quand en introduit
une double tache.
-Exercices sollicitant les capacités d'équilibre, pour I'équilibre et la proprioception.
La notion d'équilibre c'est, « Le systeme postural d'aplomb (SPA) qui fait appel a ['ceil, loreille
interne, au pied et a la proprioceptiorn».
La aussi nous partons du plus simple au plus difficile, marche en déroulant le pied, du talon jusqu'a la

pointe du pied, sur pointe et marche en arriére etc.
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-Pour la mobilité articulaire, pour le cou : rotation d droite et d gauche, fixer les épaules, de haut
en bas et ensuite rotation complete a droite et a gauche Pour les épaules : rotation d'un bras vers
I'arriere, comme la nage dos crawlé alterner ensuite vers lavant comme le crawl, toujours alterner
un bras aprés l'autre Ensuite les deux bras vers le haut et I'avant comme la nage papillon et pour
terminer, les deux bras vers l'arriére.
Outils utilisés

Les outils utilisés sont, des ballons trés souples donc pas de risque daccident, si les
personnes regoivent le ballon sur le visage et des élastiques qui permettent d'éviter des surcharges
musculaire, car la tension exercée correspondant a la force maximale de chacun.
Nous constatons que l'assiduité est une caractéristique constante, et cela depuis la mise en place de
nos ateliers. Les participants dans leur grande majorité s'impliquent totalement avec des retours
positif au plan du ressenti, qui s'exprime surtout au plan psychologique, le groupe MA (des personnes
souffrant de troubles cognitifs ou maladie d'Alzheimer) ne verbalise pas ou tres peu quant a l'impact
au plan physique. Ces observations subjectives sont corroborées par les études par questionnaires
effectués par notre psychologue sociale.
Il y aune réelle dynamique de groupe, qui s'exprime par la proximité entre les participants, le plaisir
qu'ils ont a se retrouver, leur motivation et implication dans I'activité ne faiblit pas.
Conclusion
« Dans le monde entier, des études visant a mettre au point des stratégies pour retarder la
survenue et la progression de la maladie d'Alzheimer (MA) et les démences en général, sont
actuellement en cours. La pratique réguliere d'une activité physique est un élément important pour la
santé générale et pourrait s'avérer un moyen efficace de retarder la survenue de la démence. Un
nombre croissant de données suggérent que la pratique réguliére d'une activité physique est
associée a la réduction du risque de démence et de MA. Nos études récentes montrent que l'activité
physique réguliere est associée a une baisse de 30 d 40% du risque de démence et de MA. Les
personnes dgées présentant de mauvaises aptitudes physiques sont plus exposées a la démence et la
MA, et présentent aussi un taux accru de déclin cognitif. La réduction du risque par lactivité
physique est plus importante chez les personnes dont les capacités fonctionnelles sont faibles, par
rapport aux personnes présentant des niveaux plus élevés de capacités fonctionnelles. Ces résultats
suggerent que l'activité physique, en maintenant et en améliorant les capacités fonctionnelles, peut
avoir un impact bénéfique sur les fonctions cognitives ».
Le but de la pratique réguliere d'une activité physique n'est peut-€tre pas a fout prix de vivre plus

longtemps, mais certainement de vieillir beaucoup mieux.
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5.1.2 L'atelier de stimulation cognitive, animé par une neuropsychologue :

Emilie Boyer anime l'atelier de Roquevaire (son rapport) :

En tant que psychologue-neuropsychologue je prépare et anime les ateliers de stimulation
cognitive au sein du fil rouge Alzheimer. Je travaille a aide de matériel spécifiquement congu pour
la stimulation des différentes fonctions cognitives. Les outils se présentent sous forme d'exercices
papier/ crayon ou d'ateliers oraux. Il est également possible d'utiliser des jeux de société et de les
détourner de leur usage initial, pour en faire de véritables outils de stimulation.

Le but de ces exercices consiste en la stimulation des capacités préservées et la mise en
place de stratégies de compensation. Lors des séances, nous ftravaillons également sur la
métacognition et ['utilisation de stratégies mnémotechniques, si possible généralisables en vie
quotidienne. Cela vise le maintien de autonomie dans les activités de la vie quotidienne (retenir la
liste des courses par exemple).

Ces ateliers visent également le renforcement de l'estime de soi par la proposition d'exercices
adaptés au niveau, permettant a la fois de stimuler, tout en veillant a ne pas mettre en difficulté.
Enfin, la réalisation de ces ateliers qui ont lieu de fagon réguliére et qui se pratiquent dans une
atmosphére conviviale, permet le maintien ou la création de liens sociaux et permettent de maintenir
les convenances et habiletés sociales.

Les observations qualitatives de ces ateliers mettent pour moi au premier plan lidée de
partage et de convivialité. Les participants viennent volontiers, ont crée leurs habitudes, se
reconnaissent les uns les autres et prennent part aux conversations. L'attention portée a chacun
d'entre eux au moment de leur arrivée semble importante a leurs yeux.

Dans le groupe prévention, les participants s'impliquent beaucoup et tiennent a poursuivre
leurs efforts dans le but de maintenir leurs capacités. Ils font part de leur satisfaction lorsqu'ils
réussirent certains exercices voire s'améliorent dans certains domaines au cours de I'année.

Ils verbalisent leur envie de faire travailler leur mémoire et montrent une tres grande motivation.
Leur participation, a I'écrit comme a l'oral est tres forte.

Leur bienveillance les uns envers les autres est également un élément fort de ces rencontres. Ils
s'entraident régulierement et ne font pas sentir les dif férences de niveau qui peuvent exister intra-
groupe, du fait de leur niveau scolaire ou de laltération cognitive de certains. Le groupe prévention
est hétérogene en terme de niveau, mais cela ne semble pas perturber les participants et nécessite
simplement de porter une attention plus particuliere a certains d'entre eux (placés plus prés de moi

notamment).
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Dans le groupe MA le dynamisme n'est pas le méme. Les participants ont besoin de beaucoup
plus de guidance et d'accompagnement. Ils ont aussi besoin d'une relation duelle fréquente et de
nombreuses incitations d initier et poursuivre la tdche engagée. Leur bonne humeur est également
palpable mais ils présentent beaucoup plus d'apathie et de perte d'initiative. Ici encore, il existe une
bonne cohésion de groupe. Aucun conflit n'est a noter. Seuls quelques épisodes d'agitation de la part
de certains participants sont ponctuellement survenus mais ont pu &tre rapidement régulés.

La faiblesse des capacités cognitives est souvent associée a une hypoacousie, des troubles visuels,
des troubles du comportement (apathie ou logorrhée) et nécessite d'étre vigilant a lemplacement
de chacun autour de la table.

Dans ce groupe, I'atelier commence par I'évocation de la date du jour et la réalisation d'une revue de
presse qui permet une réorientation dans le femps et l'espace, ainsi qu'un ancrage dans le présent.

Les participants du groupe prévention sont généralement tres assidus et pensent a prévenir
en amont de leur absence. Le groupe MA vient de fagon réguliére mais plus aléatoire, le plus souvent
en raison de problemes de santé.

Dans le groupe prévention en revanche, la plupart des participants semble maintenir ses
capacités globales et garder le méme dynamisme. Le déclin au cours de l'année reste beaucoup plus
marqué dans le groupe MA, tant en terme de comportement, que de cognition.

Pour améliorer les ateliers, le renouvellement régulier du matériel me semble essentiel ; cela
est régulierement accepté par le fil rouge.

Il serait intéressant de prévoir, dans le temps de préparation, une mise en commun des ateliers de
chacun avec possibilité de faire des photocopies, afin de mutualiser le matériel et le travail de
chacun. Cela représente un gain de temps dans la préparation, une variété des activités proposées et
un renouvellement des exercices.

Il m'est arrivé plusieurs fois au cours de l'année de remarquer que l'utilisation d'une tablette
pourrait agrément les ateliers. Cela permettrait de faire des exercices en modalité auditive
(attention auditive, mémoire auditive, reconnaissance de chansons célébres, de bruits etc..) et de
proposer des images en couleur (reconnaissance de personnages célebres, monuments célebres, plats
etc..). Enfin, l'utilisation de cet outil permettrait éventuellement de scanner notre matériel afin que
nous ayons une base commune et partagée, de travail.

Enfin, il me semble important de déterminer ensembles des critéres pour nous aider a prendre des
décisions pour certains participants qui déclinent et nécessitent un passage dans un autre groupe,
dans un autre type d'atelier ou dans un autre type de prise en charge.

Fanelly Pariollaud anime l'atelier d'Aubagne & Pin vert (son rapport) :
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Docteur en psychologie cognitive et psychologue spécialisée en neuropsychologie janime les
ateliers de stimulation cognitive d'Aubagne depuis 2014. La formation en psycholbgie et en
neuropsychologie permet de pouvoir mettre en place des ateliers de stimulation adaptés aux
personnes présentant des pathologies neurodégénératives de type Alzheimer. En effet, nous
sommes @ méme de proposer une approche prenant en compte a la fois les particularités cognitives
et émotionnelles de la maladie. La gestion des émotions est en effet, intriquée avec le traitement
cognitif des informations. Chez une personne exempte de toute pathologie, le traitement d'une
information par les aires corticales va lui permettre de venir réinterpréter et moduler une réponse
émotionnelle dite « archaique » en fonction de ses connaissances sémantiques et des conventions
sociales. Ainsi, une dégénérescence des aires responsables des fonctions supérieures a un impact
sur le vécu et la réponse émotionnelle : I'émotion est plus difficile ou impossible a réinterpréter. Il
est donc primordial de s'adapter a ces particularités de la maladie au cours des ateliers proposés,
non seulement pour le bien-2tre de la personne mais également parce que cela permet un meilleur
accés a linformation a traiter cognitivement. En outre, des travaux scientifiques ont mis en
évidence que pour que des activités d'entrainement aient un impact significatif sur le
fonctionnement cognitif ceux-ci doivent €tre en lien avec les centres d'intéréts de la personne a qui
elles sont proposées. Ces conditions vont favoriser lefficacité de la stimulation des capacités
cognitives, ce qui ralentit le déclin du fonctionnement global et la perte d'autonomie.

Méthode de travail

Les personnes inscrites dans les ateliers de stimulation cognitive d' Aubagne sont répartis en
3 groupes en fonction de leur profil cognitif mais également de leurs particularités en termes de
personnalité. Il est indispensable que I'environnement et les activités proposés ne mettent pas le
participant en situation d'échec afin qu'il puisse exploiter sereinement ses ressources
intellectuelles. Ceci favorise en outre un positionnement en tant qu'acteur et la création d'échanges
entre les participants. Les activités s'appuient davantage sur une philosophie coopérative que
compétitive, ce qui permet de mettre en avant les points forts de chacun et de s'exprimer sans
crainte d'etre jugé. La diversité des exercices proposés tend a permettre a chacun de révéler un de
ses domaines d'expertise ou de compétence. Ceci permet par dilleurs une acceptation et une gestion
plus sereine des dif ficultés cognitives liées a la maladie.
Les différentes fonctions cognitives (mémoires, attention, inhibition, flexibilité cognitive,
abstraction conceptuelle le langage, les praxies, efc...) sont stimulées au cours d'exercices organisés
autour d'une thématique destinée a faire émerger une dynamique de groupe et un intérét commun.

En outre, méme trés ciblés sur une fonction, les exercices sont souvent présentés de fagon ludique.
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Ceux-ci peuvent &tre extraits de matériel publié par des maisons d'éditions spécialisées. Ma
formation de neuropsychologue me permet de mappuyer sur ma connaissance du fonctionnement
cognitif afin d'exploiter du matériel de type jeux, articles de presse, situations ou outils de la vie
quotidienne plus ou moins complexes (ex : carte d'un restaurant ; couverts de couleurs, plan de la
ville..). Je les adapte ensuite en les recentrant sur une fonction cognitive particuliere et en
modulant le niveau de difficulté. Il est toutefois également intéressant de pouvoir proposer
certaines activités moins ciblées sur une fonction précise pour le groupe présentant le plus haut
degré d'atteinte cognitive. Les exercices sont étayés, surtout pour le groupe prévention et le groupe
présentant les troubles les plus légers, d'éducation sur les stratégies métacognitives.

Enfin, le groupe prévention est régulierement chargé (volontariat) de se renseigner sur une
question ayant émergé au cours de nos discussions. Ils sont également libres de proposer un
matériel qui sera réintégré dans un futur atelier. Les autres groupes sont encouragés a parler de
leurs golits et centres dintéréts et a devenir force de proposition, et par conséquent acteurs de
l'atelier.

Retour (basé sur l'observation) de l'intervenant sur l'activité qu'il a animé tout au long de

l'année, sur les groupes et leur dynamique.

Les comportements et réactions au cours des ateliers sont sensiblement différents en fonction du
degré de difficulté cognitive vécu. Toutefois, certains aspects se retrouvent. Au fil des ateliers,
méme avec larrivée de nouveaux participants, l'esprit de groupe se développe.Néanmoins, ceci
n'empéche pas, bien au contraire, aux qualités individuelles d'étre reconnues et mise en avant par les
paires. Le groupe, étant le plus souvent encouragé a atteindre un but ensemble, les réactions de
compétition ou de supériorité sont rares. Ce type de comportement s'observe surtout chez les
nouveaux arrivants qui vivent des situations de mise en échec au quotidien ou dans leurs interactions
sociales et craignent de les revivre. En outre, dans un rejet de leur maladie, ils veulent souvent se
sentir différents des personnes présentant plus de difficulté. C'est pour cela que la mise en avant
aupres du groupe des qualités de chacun est primordiale. La conservation d'une estime de soi permet
également d'étre moins négatif face a ses propres difficultés mais aussi face a celle des autres.

Le recours a du matériel écologique favorise [évocation de certaines expériences
autobiographiques. On peut alors observer un réinvestissement de la personnalité et de la motivation
(ex : utilisation d'une carte du monde ou de la ville) s'exprimant méme parfois par un changement de
posture (ex : debout au dessus de la carte).

La répartition en 3 groupes mise en place en 2013 s'avere tres pertinente en fermes de

relative homogénéité des groupes. Elle semble au final acceptée malgré les réticences lors du
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changement. Néanmoins, le temps alloué a chaque groupe s'en trouve réduit, ce qui entraine parfois
certaines limites dans I'approfondissement d'une activité et laisse peu de femps de récupération aux
participants entre les ateliers.

La question des limites de l'atelier dans l'accompagnement continue toutefois de se poser
dans certains cas ou la mise en place d'accompagnent alternatif est complexe. En effet, l'activité de
groupe suppose une certaine autonomie. Ainsi lorsque les difficultés cognitives sont importantes, le
nombre de personnes accueillies dans un groupe est nécessairement plus restreint.

5.1.4 Evolution du dispositif

La maison de quartier le Lavoir a Aubagne étant fermée pendant la période estivale, nous
avons délocalisé les ateliers grdce a un partenariat avec les petits fréres des pauvres qui ont mis
notre disposition une maison d'accueil (quartier de Saint Julien d& Marseille). L'environnement
convivial est favorable au partage et a I'échange, facilite la création de lien tant au moment du repas
que lors des activités proposées : initiation au Tai-Chi, a [Art-thérapie, activité musicale,
gymnastique douce et fravail de la mémoire. Les personnes peuvent refrouver les professionnels qui
les accompagnent tout au long de I'année mais aussi découvrir de nouvelles pratiques, apprendre aux
autres...

6 sorties a la journée ont été réalisées en 2015 pour 151 participants.

Devant le succés de cette initiative, elle sera reconduite en 2016

Concernant cet atelier « La téte et les jambes », il est & noter que nous avons été
récompensés en 2011. 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 o
Prix Initiatives locales 2011

dimension sociale dans la lutte Fondation Medenic Alzheimer
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5.2 Dispositif d'expression artistique et corporelle

Ce dispositif mis en place en 2012 nous permet daccueillir des personnes étant a un stade plus
avancé dans la maladie que sur l'atelier la téte et les jambes d'Aubagne et de Roquevaire. Il est
particulierement adapté aux personnes souffrant d'aphasie, car dans lexpression artistique la
parole n'est qu'un outil de communication parmi les autres, pouvant &tre substitué au regard, au
toucher fout ce qui releve de la communication non verbale et qui est vecteur d'émotion. Les
personnes atteintes de la maladie de Parkinson trouvent dans latelier de Tai Chi, un mode
d'expression dans lequel elles reprennent possession de leur schéma corporel. Cette activité douce
et apaisante permet aux personnes tres désorientées de se repositionner dans I'espace.

(Ci-dessous le compte rendu dévaluation de l'art thérapeute qui a animé les séances 2012-2013.
Anne Séverine Delay, Art -thérapeute intervenante pour le Fil Rouge Alzheimer)

5.2.1/ Les ateliers d'Art Thérapie

L'art-thérapie est une spécialité paramédicale a part entiere qui consiste a exploiter le potentiel
artistique de personnes souffrant de troubles de I'expression, de la communication et de la relation
dans une visée humanitaire et thérapeutique.

L'art-thérapeute allie I'art et le soin et s'intégre dans une équipe pluridisciplinaire. Il est donc a la
fois un artiste maditrisant une ou plusieurs techniques artistiques mais aussi et surtout un soignant
qui dispose de compétences thérapeutiques réelles et qui sait proposer, contrdler et adapter la
nature du pouvoir et des effets de I'art aux personnes prises en charge en atelier.

L'art-thérapeute accompaghe la personne en souffrance dans son cheminement a travers le
phénomene artistique de : lintention, I'action et la production.

-L'intention désigne la volonté de faire pour atteindre un objectif : la réalisation d'une ceuvre. Elle
motive la personne et la met en situation de projet.

-L'action répond a l'intention de la personne qui se donne alors les moyens de réaliser une ceuvre. Elle
comprend la mise en action des capacités psychomotrices et sensorielles et des moyens techniques.
Elle révéle les possibilités de la personne, son potentiel artistique et agit comme une stimulant.

-La production, c'est I'ceuvre accomplie, soumise au regard, a I'écoute, au toucher de celui qui la
réalisé, mais aussi de toute autre personne, présente au sein de l'atelier, ou a lextérieur,
susceptible d'apporter son jugement.

En art-thérapie, I'art est utilisé de maniére spécifique comme moyen d'accés a une meilleure qualité
de vie par la découverte ou l'enrichissement du potentiel expressif et créatif du sujet, a travers
des sensations et du plaisir ressentis, de l'affirmation du style, des golits personnels, et d'une mise

en action stimulante.
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Présentation de l'art-thérapeute

Je m'appelle Anne-Séverine Delaye. Aprés un parcours artistique (école d'arts appliqués et faculté
d'arts plastiques), j'ai choisi d'allier les deux domaines qui m'intéressaient plus particulierement, l'art
et le soin, a travers cette pratique originale qu'est 'art-thérapie.

Diplomée en 2005 a IEcole d'art-thérapie de Tours (AFRATAPEM). J'ai, depuis, principalement
travaillé en psychiatrie adulte (ateliers de groupes ouverts accueillant des adultes souffrant de
différentes pathologies psychiatriques) et auprés de personnes dgées, en prises en charge
individuelles et collectives, souffrant de maladies neuro-dégénératives.

Je travaille depuis septembre 2011 pour le Fil Rouge Alzheimer. J'anime aujourd'hui un atelier d'art-
thérapie a dominante musicale tous les jeudi aprés-midi au Service des Sports d'Aubagne et un
atelier d'art-thérapie a dominante arts plastiques au Carrefour des Associations de Roquefort-la-
Bédoule tous les vendredi aprés-midi (atelier qui se poursuit par une séance de tai-chi avec les
mémes participants).

5.2.2 /Atelier Tai-chi Chuan

Mme Marie Josée Gertosio anime |'Atelier (son rapport) :

Cet atelier monté et proposé par l'association Fil Rouge Alzheimer a lieu le vendredi de 15h30 a
16h30 dans la continuité de latelier d'art thérapie a Roquefort la Bédoule (maison des associations).
L'atelier est animé par Marie-José Gertosio, éducatrice sportive, Brevet homologué par le ministére
Jeunesse et Sports de professeur d'art martial chinois interne, option tai-chi-chuan complété d'un
DU activités physiques adaptées aux séniors et a la personne dgée. J'enseigne le tdi-chi-chuan
depuis 1996 sur 3 communes (Auriol, Aubaghe, Gémenos), soit 15h de cours /semaine, et j'interviens
aussi dans les maisons de retraite d'Auriol et Roquevaire.

Méthode de travail

J'adapte les mouvements spécifiques de la pratique du Tai-Chi-Chuan aux possibilités des
participants. Ces mouvements sont destinés a entrainer des schémas moteurs liés a une bonne
coordination « haut et bas » du corps, droite et gauche, laptitude d rester centré temps présent et
a coupler son geste avec la respiration.

Nous tfravaillons dans le calme et la détente sur fond musical : ambiance zen. Dans la 2ém partie de
la séance jintroduis des objets : ballons en mousse, ballons hérissons, petites balles, bambous,
éventails, quilles, briques en mousse qui rajoutent de la couleur, des stimuli, et permettent
d'entrainer de fagon ludique lhabilité motrice, la gestion de l'espace, la conscience des distances,

I'équilibre. Le jeu facilite Iimplication de chacun, les échanges, la coopération entre les participants,

et fait émerger beaucoup de rires.
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Retour basé sur l'observation

Chacun tire personnellement profit de cet atelier si je me base sur l'assiduité, le plaisir manifesté
par chacun, limplication de tous et la dynamique du groupe. Au fil des séances les participants ont
pris de laisance avec les mouvements proposés et j'arrive @ complexifier certains gestes. Toutefois
lintérét de latelier dépasse, me semble t-il, l'enjeu d'un entrainement physique et cognitif. L'intérét
réside aussi dans la qualité des échanges humains. Dans ce groupe je note que chacun est attentif et
bienveillant envers les autres. Les participants sont souriants et détendus. La communication est
facile et naturelle. A mon sens cette activité permet de nourrir ce quily a de plus inné et naturel en

nous : le mouvement, la respiration, la curiosité, 'expression de soi et 'échange avec les Autres.

VI. Maillage du territoire et partenariats

Depuis la création du Fil Rouge Alzheimer, la responsable d'accompagnement a tissé un
véritable maillage avec les professionnels du territoire. Ce maillage repose sur la mise en place de
nombreux partenariats avec tous les services (privés publics, institutionnels) concernés de prés ou
de loin par la maladie d'Alzheimer et dans |'accompagnement des familles.

Les différentes mesures du plan Alzheimer (MAIA, Plateforme de répit, Formation des
aidants, ESA) demande aux porteurs de projet dans chacun de leur appel & candidature de travailler
en partenariat et en complémentarité avec les autres mesures du plan quand elles existent mais
aussi avec les autres services. Le Fil rouge Alzheimer a su trouver sa place au sein de ce tissus dé ja
complexe entre le médico-social le sanitaire et le social en appliquant cette politique de la
complémentarité aussi bien au sein du péle sénior de la ville d'Aubagne, quauprés des partenaires
territoriaux et privés, ne prenant la place de personne et complétant l'offre de service inscrite sur
son ferritoire.

Le Fil Rouge Alzheimer est un acteur de proximité qui articule son action autour des dispositifs
existant déja, apportant une plus-value dans laccompaghement et l'aide apportés aux aidants, un

partenaire qui fait du lien.

COMITE TECHNIQUE DATE Nombre de situations traitées
Accueil de jour Verte Colline 14/1-22/04-26/8 33 personnes

Accueil de jour AMISTA 19/01-27/04-31/08-16/10- 52 personnes

Aubagne 3/12

Accueil de jour AMISTA La 18 personnes

Ciotat

Equipe spécialisée Alzheimer 21/1-11/03-17/06-30/9-11/12 | 67 personnes

CCAS Aubagne avec service | 26/01-20/04-27/07-28/09 28 personnes

APA
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6.1 Partenariat avec les accueils de jour

Sur le territoire d'intervention du Fil Rouge Alzheimer, nous avons la chance d'avoir de nombreuses
places d'accueil de jour :
¢ AMISTA Accueil de jour de 12 places rattaché a I'hdpital d'Aubagne ;
e AMISTA Accueil de jour de 12 places rattaché a I'hdpital de La Ciotat ;
» La Source, accueil de jour de 16 places rattaché a IEHPAD Verte Colline Aubagne ; accueil
de jour autonome privé ;
» Domaine La Source a Roquefort La Bédoule accueille des personnes a la journée dans
[EHPAD ;
+ «les Jardins d'Athéna», a La Bouilladisse accueille des personnes a la journée dans
[EHPAD.
Liste non exhaustive....
Le Fil Rouge Alzheimer et les accueils de jour autonome du territoire (La Source» rattaché a
I'EHPAD « Verte Colline » @ Aubagne, AMISTA Aubagne et La Ciotat) ont travaillé a la mise en place
d'un partenariat en coresponsabilité. Au cours de réunion trimestrielle et en présence :
» Des animatrices de l'accueil de jour
» De lassistante sociale de l'accueil de jour
» De la directrice de I'établissement
+ Dumédecin coordonnateur et / ou du cadre de santé
+ De la responsable ou chargée d'accompagnement du Fil Rouge Alzheimer
» De la psychologue du Fil Rouge Alzheimer
L'objectif de ces rencontres étant de faire le point sur chaque situation commune au Fil Rouge
Alzheimer et a laccueil de jour en vue de préconiser le meilleur accompagnement possible auprés
des aidants et de leur proche malade.
Cette reconnaissance de la complémentarité de nos actions (dans le respect de la confidentialité des
situations) a permis :
* la reconnaissance d'un langage commun a nos deux structures ;
* la coordination en coresponsabilité dans les moments difficiles de gestions de crise ;

« ladaptation des aides et dispositifs nécessaires au maintien a domicile sur le long terme ;

Un partenariat a également été mis en place avec I'équipe ESA (équipe spécialisée Alzheimer) qui
intervient sur le territoire du Fil Rouge Alzheimer selon les mémes modalités de rencontre

trimestrielle et de travail. Il y a donc 4 rencontres par an.
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6.2 Partenariat avec la maison du Parc « pole gérontologique de I'hopital »
d'Aubagne

En l'absence d'un réseau de santé sur la commune d'Aubagne, le Fil Rouge Alzheimer parfois
endosse cette compétence dans sa partie psycho-sociale. En effet nous nous retrouvons souvent a
faire le lien entre I'hdpital, 'unité gérontologique de court séjour et le retour a domicile. Le Fil
Rouge Alzheimer fait aussi le lien avec I'unité mobile de gériatrie (surtout avec l'assistante sociale).
La responsable d'accompagnement reste en contact avec les familles apportant son soutien, sa
mobilité et sa disponibilité pour veiller au retour a domicile dans les meilleures conditions possibles.

Depuis 7 ans, Le Fil Rouge Alzheimer a donc développé un partenariat privilégié avec les
professionnels (médecins, assistante sociale, cadre de santé, infirmiéres et neuropsychologues) de
la maison du Parc. L'hdpital d'Aubagne déja membre fondateur du GCMS Fil Rouge Alzheimer a
potfentialisé ce partenariat grdce au dépét en juillet 2012 du dossier répondant a [lappel a
candidature de [ARS pour la création de plateforme de répit et d'accompaghement (mesure 1 du
plan Alzheimer). Cette reconnaissance de plateforme soude encore plus étroitement les relations
entre le Fil Rouge Alzheimer et laccueil de jour de I'Hopital « AMISTA », ce dernier, porteur
administratif de la plateforme, et le Fil Rouge Alzheimer responsable de sa mise en ceuvre sur le
territoire.

Nous nous retrouvons la, partenaire de ville de I'unité gérontologique de I'hdpital, acteur
central dans l'accompagnement des familles et la mise en place de solutions pour le maintien a
domicile des personnes souffrant de troubles cognitifs. La plateforme d'accompagnement et de
répit proposant a fous les aidants de I'accueil de jour les activités mises en place.

De méme nous avons développé un partenariat étroit avec les Consultations mémoire des Centres
hospitaliers d'Aubagne et de La Ciotat.
La plateforme propose aux aidants :

» un accompaghement individualisé dans le temps avec la possibilité de rencontrer la

responsable d'accompagnement a domicile ou au bureau,

» Un accompagnement psychologique dans le temps pour aider aux difficultés dans la

relation aidant/aidé,

» La recherche des solutions les mieux adaptées, solution de répit, maintien a domicile, vie

en établissement,

« Participation aux activités proposées par le Fil Rouge Alzheimer

* Uneorientation vers les partenaires et services du territoire.
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6.3 Partenariat avec les services d'aide a domicile (privés ou publics CCAS)
Il est parfois difficile de mettre en évidence auprés des services d'aide a domicile (SAAD) la
complémentarité de nos actions. Les SAAD a juste titre sont bien souvent les interlocuteurs de
proximité privilégiés, inscrivant leurs actions dans la proximité et dans la relation de confiance qu'ils
ont établies avec les familles. Les SAAD sont de fait les professionnels les plus proches de la
relation aidant/aidé.
Le Fil Rouge Alzheimer fravaille avec tous les services d'aide a domicile privés (associatifs et
entreprises) et publics (CCAS), et recherche auprés de ces services un certain hombre de
ressources a mobiliser dont :

« Une grande souplesse dans les modalités d'intervention des aides a domicile,

« Une formation et connaissance de la maladie d'Alzheimer pour les aides a domicile, en
partenariat avec I'Association « 3A : Accueil, Amitié, Alzheimer », dans le cadre de la
formation professionnelle continue (deux sessions par an depuis 9 ans) ;

e Unretour d'information et de suivi de situation,

* Lamiseen place de comités techniques pour définir les modalités d'intervention les plus
adaptées aux situations accompagnées.

Les services daide a domicile orientent les familles vers le Fil Rouge Alzheimer, mais peuvent aussi
faire un signalement. Dans ces rares cas, la responsable d'accompagnement se déplace avec le

service qui a signalé la situation et I'entretien se passe en sa présence.

6.4 Le Conseil Départemental

Au centre du dispositif du maintien a domicile se trouve un partenaire inconfournable : Le
Conseil Départemental. L'évaluation des besoins réalisés par Iéquipe médico-sociale, les aides
financiéres allouées aux personnes dgées en perte dautonomie et la coordination des acteurs autour
de ces plan d'aide font du CD 13 un partenaire privilégié et incontournable. Les assistantes sociales
de I'APA travaillant sur le territoire d'intervention du Fil Rouge Alzheimer sont en lien régulier avec
la responsable et la chargée d'accompagnement et surtout dans les situations les plus complexes a
accompagner. 96 familles accompagnées par le Fil Rouge Alzheimer ont bénéficié d'une évaluation

médico-sociale et d'une prestation financiére du C613.

6.5 Partenariat avec les communes
Le Fil Rouge Alzheimer intervient sur un ferritoire qui s'étend sur fout le territoire sud est des

Bouches du Rhéne jusqu'au Var, soit un bassin de vie de plus de 155 000 habitants répartis sur 18
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communes de tailles trés diverses. Afin de pouvoir toucher la population et collaborer avec les
services déja en place dans cette complémentarité des missions de chacun, le Fil Rouge Alzheimer a
mis en place avec chaque commune (mairie, CCAS, élu) un partenariat formalisé par une convention.

Déja 13 communes ont signé une convention avec Le Fil Rouge Alzheimer.

* Aubagne Saint Zacharie La Ciotat (en cours)
*  Auriol Roquevaire

+ Belcodéne La Penne sur Huveaune

+  Gémenos La Destrousse

e Carnoux Cassis

* Rogquefort-La Bédoule Ceyreste

Ce partenariat peut prendre des formes fres variables. Tout d'abord il repose sur un respect et une
connaissance commune des missions de chacun. Mais aussi :
« Action de communication : La commune, grdce a son service communication, apporte auprés
de ses habitants la connaissance et I'existence du Fil Rouge Alzheimer,
* Mise a disposition d'un bureau (sur demande) pouvant recevoir les familles lors de
permanence dans les locaux de la mairie ou du CCAS,
* Mise a disposition comme sur Aubagne, Roquevaire et Roquefort La Bedoule d'un local pour y
installer nos ateliers pour les personnes souffrant de troubles cognitifs,
+ Aide financiére substantielle permettant de diversifier nos activités et d'améliorer la
qualité du service rendu,
* Le Fil Rouge Alzheimer propose a chaque commune de mettre en place des réunions « grand
public » envers les séniors pour parler du bien vieillir, de la maladie d'Alzheimer ou des

missions du Fil Rouge Alzheimer. L'Entraide 13 est aussi un partenaire a privilégier.

6.6 Antenne de La Ciotat-Ceyreste

L'information essentielle concernant La Ciotat sur 2015 est l'intégration du centre hospitalier
de La Ciotat dans le GCMS Alzheimer. L'avenant a la convention a été signé le 15 juin 2015. Cette
intégration est importante car elle vient consolider les liens fonctionnels entre le Fil Rouge
Alzheimer et le centre hospitalier. Apres l'accueil de jour Alzheimer « AMISTA» destinée a
I'accompagnement des malades, cest la plateforme d'accompagnement et de répit qui vient
compléter le dispositif d'aide proposé aux aidants par le Centre Hospitalier.
Le Fil Rouge Alzheimer a débuté son action sur le territoire de La Ciotat Ceyreste depuis le mois de
juin 2013. L'accompagnement des familles est réalisé par la chargée d'accompagnement, Melle Sarah
Vigne. En attendant que le Fil Rouge Alzheimer soit intégré a la future maison des séniors (pole
municipal d'accueil des séniors de La Ciotat) en 2015, I'action de la chargée d'accompagnement
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s'ancre essentiellement sur la mise en place des partenariats, notamment avec le pole infos séniors
13 antenne de La Ciotat, le CCAS et AMISTA (accueil de jour de I'hdpital). Elle rencontre les
familles a domicile ou a la permanence de la maison de retraite le Rayon de Soleil.

L'accueil de jour AMISTA est dans ce contexte un parfenaire essentiel de laide et de
I'accompagnement des familles et de leur proche malade. Il repose sur une volonté commune
d'apporter un soutien et un répit aux familles ainsi que de proposer un environnement adapté aux
personnes malades.

Le Fil Rouge Alzheimer en tant que plateforme d'accompagnement et de répit est invité a
participer aux réunions du comité de pilotage dAMISTA. Notre présence a ces réunions permet
d'apporter une aide a la prise de décision institutionnelle et un regard complémentaire sur :
l'organisation et la prise en charge des personnes fréquentant l'accueil de jour. Dont l'objectif
commun étant de proposer un accompagnhement au plus prés des besoins du couple « aidant/aidé ».
La chargée d'Accompaghement participe également aux réunions pluridisciplinaires d AMISTA. Ces
derniéres ont pour objectifs d'aider & Iaccompagnement a la fois du malade accueilli et de son
proche aidant. Ces moments d'échange permettent d'envisager ensemble des propositions d'aide et
les différentes approches a adopter par les professionnels avec les personnes malades et les
familles.

Ce partenariat facilite lorientation des familles, vers le Fil Rouge Alzheimer lorsque :

- Les familles sont en demande d'aide et de soutien sur le plan social ;

- [Accueil de Jour AMISTA nest plus adapté aux personnes et nécessite une orientation vers

un dispositif d'Accueil dif férent.

Un autre partenariat privilégié a été actionné sur cette nouvelle antenne avec l'assistante sociale du
service APA du Conseil Général. La chargée d'Accompagnement est régulierement en contact avec
cette derniére et notamment dans les situations nécessitant une réévaluation du plan d'aide APA.
Ainsi, ce travail en partenariat permet au Fil Rouge Alzheimer de proposer un accompaghement qui
s'inscrit en complémentarité des autres acteurs du ferritoire. Notre expérience nous démontre
jusqu'ici que ce mode de fonctionnement procure aux familles un sentiment de soutien qui nous

encourage a continuer.

VII Formation Continue Professionnelle

Depuis 7 ans, le Fil Rouge Alzheimer s'est associé a |'Association "3A : Accueil, Amitié,

Alzheimer" (Enregistrée le 10 aolit 2004, sous le N° 93131148413 auprés du Préfet de Région PACA)
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qui organise depuis 10 ans une formation destinée aux Aides a domicile et aux Mditresses de Maison
des Centres d'Accueil de Jour Alzheimer.

La formation (50.5 heures) est dispensée une demi-journée par semaine, 11 semaines d'affilées 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 printemps et a
I'automne, cout de la formation 600€par personne.

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

Depuis 2008 une centaine d'intervenantes a domicile ont bénéficié de cette formation.

VIIT Activités et Actions prévues en 2016

En 2015, le Fil Rouge Alzheimer a accompli les missions et objectifs qu'il s'était fixé.
Le fil rouge Alzheimer continuera son action d'aide et d'accompagnement auprées des familles
s'occupant d'un proche atteint d'une maladie d'Alzheimer ou apparentée, nous leur proposons :
% Accueil
% Ecoute,
< Information
% Orientation
% Accompagnement et suivi dans le temps
% Soutien psychologique individuel et groupal
< Séance d'apport d'information
< Atelier thérapeutique pour le malade ou le couple aidant-aidé a Aubagne et
Roquevaire et Gémenos
< Atelier d'expression artistique et corporelle a Auriol
< Création d'un atelier de Sophrologie pour les aidants
< Sortie et week-end de répit pour les aidants et couples aidants/aidés
Nous poursuivrons notre action autour d'un maillage de partenaires de proximité sur notre territoire
en large coordination avec le Pole infos séniors 13.
% Les EHPAD
< Les Services d'aide d domicile

< Les Communes et CCAS

Page 58/61
Rapport d'activité année 2015



RS

% Les Services Hospitaliers

.

» Les Services sociaux et de justice

>

X3

% Le Conseil Général et les assistantes sociales du territoire
% L'IRIPS
54 L‘ACLAP

X3

X3

Déploiement de nos actions de formation
% Formation des aidants familiaux
< Formation des aides a domicile
Participation ou Intervention :
% Conférence a la demande sur les différentes communes en partenariat avec les
CCAS
% Groupe de travail : Lutte contre IIsolement
% 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 :
< Membre du collectif des plateformes d'accompagnement et de répit de PACA
Depuis 2012, les plateformes d'accompagnement et de répit, soit 16 structures réparties sur le
territoire PACA se sont regroupées déja a cinq reprises. Les objectifs de ces rencontres sont :
- de mieux connaitre les différentes organisations et services proposés.
- pouvoir mutualiser un certain nombre d'actions hotamment celle de la communication.
- Echanger et réfléchir ensemble sur nos missions et faire remonter a ARS nos difficultés
ou suggestions.
R Réalisation d'une recherche auprés des aidants familiaux dont l'objectif est de

comprendre ce qui est source de répit pour eux.
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04.42.18.19.05

filrougealzheimer@gmail.com
www.filrougealzheimer.org

« LA GALETTE DES ROIS »

Nous vous invitons a partager un moment de convivialité.

Le 31 Janvier 2015 de 14h a 17h30
Foyer des anciens
Espace André Malraux

13830 Roquefort La Bédoule

Venez seul ou en famille, aidants familiaux et aidés.

Transport assuré par le Fil Rouge Alzheimer, départ 14h maison de quartier Pinvert,
Aubagne ou école Buissonniere Roquevaire, retour 17h30

Inscription Obligatoire: 04 42 18 19 05 Entrée gratuite, mais vous pouvez

participer en amenant une boisson ou un gateau.

Groupement de Coopération Médico-Sociale Alzheimer du Pays d'Aubagne
Pole de Ressources Gérontologiques — 1 boulevard Jean-Jaures — 13400 Aubagne
N° SIRET : 504 746 462 00010 APE 8810 B
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Ateliers Sophrologie

ENCADRE ET ANIME PAR LE FIL ROUGE ALZHEIMER
INSCRIPTION AU 0442181905 OU 0781125268

En vous laissant guidé par la voix de la sophrologue, vous apprendrez, grace a
des exercices de respiration et de visualisation a retrouver facilement, dans
toutes les situations de votre vie :

Détente, Bien étre

Relaxation,
sérénité

La sophrologie, la gestion du stress a portée de souffle...

MAISON DE QUARTIER DE LA TOURTELLE - AUBAGNE
LES 20 JANVIER-3 FEVRIER- 24 FEVRIER-9 MARS- 23 MARS-20 AVRIL DE 10H30 A 12H

EN PARALLELE DE CES SEANCES ET SUR LE MEME SITE NOUS PROPOSONS
A VOTRE PROCHE UNE ACTIVITE ENCADREE PAR UN PROFESSIONNEL
(art thérapie, activité physique, activité ludique et thérapeutique)
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