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I Rappel : Le GCMS Le Fil Rouge Alzheimer

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

Le 21 décembre 2007 était signée a Aubagne la Convention constitutive du Groupement de
Coopération Médico-socide "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 aolit 2007,
réunissait dix partenaires impliqués dans la prise en charge des personnes atteintes de malades
neuro-dégénératives. Le Docteur Jean-Raoul Monties, Président de |I'Association "3A : Accueil,
Amitié, Alzheimer" et Daniel Fontaine, Maire d' Aubagne (13400) étaient a I'origine de cette
création.

Le 1¥ Mars 2008 était ouvert, au centre de la ville d Aubagne, le Pdle de Ressources
Gérontol ogiques dans lequel était intégré "Le Fil rouge Alzheimer", associé a un service du CCAS

de la Commune ef a |'antenne locde du CLIC de |'Est marseillais, rebaptisé en 2009 « Le pdle

Aubagne séniors ».

Création Administrative du "FIL ROUGE ALZHEIMER"
Le Groupement de Coopération Médico-socide Alzheimer du Pays d'Aubagne a été crééle 21
décembre 2007. Sont signataires de la Convention:
- LaVilleetle CCAS d Aubagne,
- Le Conseil Généra des Bouches du Rhéne (G5 13)
- L'Association "3A: Accueil, Amitié, Alzheimer", (3A)
- Le@IC del'Est marseillais, (CLIC)
- LeCentre hospitdier 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 Mondale
La Corvention 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 du ALIC de I'Est marseillais disposent
d'unlocal commun : "le Pole Aubagne Senior" situé en plein centre de la ville d' Aubagne, a cdté
de la Mairie, 1 Boulevard J ean J aurés.

Ce locd est mis a dsposition 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 du ALIC de I'Est
marseillais, une salle d'examen et "le Fil Rouge Alzheimer". Le secrétariat et l'accueil sont
assurés par des agents du CCAS.

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

Ainsi les relations et les échanges sont facilités et une étroite collaboration est & méme de
répondre aux dif férents 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 : filrougeal zheimer@gmail.com et dun site internet : www.filrougealzheimer.org)

est a la disposition des malades et de leur famille, mais aussi des Médecins Générdlistes, des
Neurologues, des Psychologues, des Travdilleurs Sociaux.., de toute personne susceptibe de
demander information ou assistance.

Un accueil commun oriente les demandeurs vers les services de la ville, du CLIC, ou, s'il s'agit
d'une Personne atteinte par la maladie d' Alzheimer, vers le Fil Rouge Al zheimer. Un outil de tri

de la demande spécifique est utilisé par le personnel d'accueil.

Le territoire dintervention

Le Fil Rouge Alzheimer couvre les territoires d Aubagne, Auriol,Belcodéne, La Bodilladisse,
Cadolive, Cuges les Pins, La Destrousse, La Penne sur Huveaune, Peypin, Roquevadire, Saint
Savournin, Saint Zacharie, Gémenos, Carhoux, Cassis, Roquefort-la Bédoule, et, depuis 2013, les

communes de Ceyreste, et La Ciotat, soit, en tout, 18 communes, 156 000 habitants.
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IT Projet de Service

“Ma wie est traversée par un fil unigue qui relie fout” (Confucius)

Notre Philosophie et Positionnement Ethique

Le Fil Rouge Alzheimer est une structure daccueil, découte, dinformation, d orientation
et daccompagnement pour les familles et les personnes atteintes dune madadie
neurodégénérative de type Alzheimer. Cet accompagnement est mené par un travailleur social et
une psychol ogue qui réalisent leur mission aupres du couple aidant /aidé. Mais aussi par différents
intervenants qui animent des ateliers d activités thérapeutiques non-médi camenteuses 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 mdadie dAlzheimer altére I'identité de la personne, cela aura des
répercussions sur l'ensemble des relations familides et intrafamilides. Dés lors on parle dune
maladie de la Famille. Il est donc important daccompagner tant la personne malade que son
entourage familid et plus spécifiquement son aidant principd. C'est I'état de dépendance de son
proche qui va lui conférer cette identité daidant, Iui donnant ainsi un réle central dont il va se
saisir mais pour lequel il n'est pas préparé et pouvant &tre lourd de responsabilité. Il se retrouve
donc au coeur de l'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
quaidant (organisation de la prise en charge médicde, sociale). Ce bouleversement relationnel
impliquant un remaniement identitaire est propice & un épuisement tant physique que
psychologique. Pour autant il ne faut pas oublier que ce statut « daidant» confére un
positionnement socialement vadorisant dans lequel I'aidant peut s‘accomplir. Il s'agit donc de ne
pas se cantonner d une seule grille de lecture « victimisante », mais de considérer que I'aidant
puisse aussi s'épanotir dans cette nouvelle relation daide.

La mission du Fil Rouge Alzheimer consiste alors a « aider I'aidant » sans pour autant le
desftituer de cefte identité dont il est investi. Il Sagit également de tenir compte de sa réalité

socide 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 maade et peut devenir « un partenaire ». D és lors, il nous est possible « d'aider

l'aidant & s'aider », sans l'assister, dans la mise en ceuvre dun projet de vie. Il sagt ici

dinformer et de proposer un plan daction mas en aucun cas d'évre dans I'injonction ou de
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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 dspositifs daide préconisés. - Rappelons que ces
dif férentes moddités daide sont pensées en fonction des dfficutés rencontrées par le couple
aidant/aidé; Notre objectif étant de réduire I'épuisement psychologique de I'aidant et de
permettre a l'aidé de gagner en qudité 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 e non respect de la dignité 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 daccompaghe ment.
Cette mission s'inscrit en complémentarité des autres dspositifs daide et daccompagnement
présents sur notre territoire dintervention. Il ne s'agit pas Id de rajouter une couche
supplémentaire d 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 I'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
partendires souhaitant ceuvrer ensemble a I'accompagnement des familles vivant avec un proche
atteint dune maladie de type Alzheimer. Cette démarche de coordination et de réflexion, avec
des professionnels issus de différents domaines d'intervention, concourt & optimiser le travail de

chacun dans I'accompagnhement du coupl e aidant/aidé.

L'accompagnement

Au Fil Rouge Alzheimer, on entend par accompaghement une action qui sinscrit dans le
temps, depuis I'annonce diagnostique jusqua I'entrée en établissement. Cet accompaghement 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 ala
17¢ demande exprimée par les familles. Une double écoute centrée & la fois sur la réalité socide,
mais aussi psychologique permettant détre au plus prét des besoins et des difficultés
rencontrées ;

- Une Information sur la mdadie et les modalités d attribution des aides en lien avec les

besoins exprimés par l'aidant ;
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- Une Orientafion vers les dispositifs daide ef les partenaires médco-sociaux en
adéquation avec le projet de vie du couple aidant/aidé ;

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

*  Mettre en place un relationnel de confiance ;

» Suivrele plan daction préconisé aux aidants lors de la premiére rencontre ;

* Adapter I'accompaghement en fonction des besoins du couple adidant/daidé et de

I'évolution de la situation ;

» Fixer si nécessaire un autre entretien (G domicile ou au bureau).
Notre expérience de terrain nous a démontré la pertinence de ce suivi. Bon nombre daidants
familiaux ont besoin de temps pour éaborer les modalités de la prise en charge de leur proche
malade. Les problématiques sont diverses: techniques, financiéres, administratives, sociales,
médicdes 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 daction préconisé au cours du 1* entretien ef les
démarches enfreprises par la suite. Cet accompagnement sinscrit donc dans le temps,

permettant dof frir un espace d'écoute privilégié pour les familles et |es malades.

Les Dispositifs d'Accompagnement et de Répit destinés aux aidants

- 1 Un accompagnement via une collaboration interdisciplinaire entre le travailleur

social et la psychologue.

Le 1* entretien avec la responsable (ou chargée) daccompagnement a pour objectif
découter la famille, dévduer sa situation, ses dfficultés et ses besoins sur un point de vue ala
fois socid, médical et psychologique. Le travailleur socid s'attache dans un premier temps a
répondre aux questions posées et préconise un plan daction.

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

L'objectif de cette collaboration interdisciplinaire est de proposer aux aidants familiaux un
accompagnement socid et psychologique reposant a la fois sur la prise en compte de leurs
difficutés techniques, matérielles et administratives mais aussi de leur rédité « daidant-
soignant » Dans le cadre du partage dinformation a caractére secret, le travailleur social et la
psychologue (tous deux soumis au secret professionnel), mettent en commun les ééments
nécessaires a la compréhension de la situation de l'aidant de maniére a proposer un

accompagnement de qualité. Ce dernier repose notamment sur la mise en place de dfférentes
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modalités daides (accueil de jour, ateliers, séances de formation et de sensibilisation a la MA,
aide a domicile efc.) adaptées aux besoins du couple aidant/aidé.
Cette double approche (psychologique et sociale) permet doptimiser le suivi de I'aidant.

Les aidants sesentant alors soutenus peuvent dleur tour soutenir leur maade.

- 2 accompaghement psychologique individuel

L'accompagnement psychologique est spécifiquement destiné a I'aidant familial principd dun
proche atteint de la maladie d Alzheimer ou de troubles apparentés. Ici, il sagt de proposer un
espace découte permettant a I'aidant familial de s'exprimer en toute liberté et de pouvoir
verbaliser son ressenti, ses émotions et la fagon dont il vit au quotiden son rdle daidant. Cet
espace d'écoute se déroule dans le cadre dentretiens cliniques (+éléphoniques, au bureau ou au
domicile) sur la base du libre consentement des personnes et peut avoir dif férents objectifs:

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

avancée de la mdade, déces, etc.).

< Un espace de réflexion et délaboration : Réfléchir une situation donnée,

I'envisager sous dfférents angles de fagon & appréhender celle-ci dans son ensemble.

- Un accompagnement a la prise de décision concernant le proche mdade: plus la

maladie avance et plus les aidants familiaux sont confrontés dla question du « décider ala

place de » ce qui constitue une réelle difficulté pour eux.

< Faire le point sur la situation ainsi que sur la santé mentale de /'aidant, c' est-

¢-dire, repérer un potentiel épuisement lié a une implication (physique et/ou psychol ogique)

trop importante dans la prise en charge quotidienne du malade.
Ainsi, la finalité et les objectifs de cet accompagnement psychologique sont déterminés en
fonction de la situation mais aussi de la demande, des souhaits, des besoins, des attentes et des

dif ficutés exprimés par I'aidant familial.

- 3 accompagnement psychologique groupal : Les Rencontres mensuelles des aidants

familiaux
L'objectif de ces rencontres est de permettre a l'aidant dune part, dexprimer ses
difficultés, ses questionnements, de partager son expérience voire son « expertise » dans |'aide
quotidienne apportée a son proche malade. Et, dautre part, de bénéficier dun temps de répit
pendant lequel il est offert a I'aidant I'opportunité de s'exprimer en toute liberté, dans un

contexte de non jugement sur ce qui est dit et exprimé Ces moments déchanges sont complétés
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par un apport dinformation portant sur la maladie d'Al zheimer (et troubles apparentés) ainsi que
sur sa prise en soin médicdle, socide et humaine. Pour ce faire, certaines des séances sont co-
animées avec des intervenants professionnels extérieurs dans le but dapporter leur expertise
aux themes abordés (Quest-ce que la malade d'Alzheimer/ Les solutions de répit/L entrée en
EHPAD etc.)

Lerdle de la psychologue, dans ce groupe, est de faciliter les échanges et de soutenir les

aidants. L'objectif ici est «|'entraide entre pairs ».

ITI Le Fil Rouge Alzheimer en quelques chiffres

Le tableau de bord fait appardtre sur 2013 :
4 118 nouveaux dossiers ouverts,
4 215 familles accompagnées (ayant eu au moins un entretien de suivi dans |'année),
4 Un volume de 749 entretiens réalisés: téléphoniques, visites a domicile, entretiens avec

la psychologue...

3.1 Les dossiers
A la demande du Comité de Pilotage vous trouwerez en annexe de ce rapport une étude compléte
par commune des situations accompagnées en 2013. Sur simple demande, la responsable

daccompagnement peut venir avotre rencontre pour expliquer les différents résutats.

NOUVEAUX DOSSIERS COMPARATIFS

1407

118

120 1
100 A 81 86

80 1 64 66

60 T

40 1

20

0 T T T T

2009 2010 2011 2012 2013

En 2013, 118 nouwvelles familles accompagnées par Le Fil Rouge Alzheimer, une augmentation de
plus de 38% notamment liée a I'extension du territoire dintervention avec l'intégration des

communes de Ceyreste et de La Ciotat.
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Ci-dessous un tableau montrant le lien qua la personne a lorigine de la demande avec le

malade.

LIEN DE L ENTOURAGE A L'ORIGINE DE LA
DEMANDE EN 2013

Signalement
professionnel Lapersonne elle

14% méme
5%
Autres famille
7%
Conjoint
Belle FilleA 27%
3%
Fils
%
Fille

En 2013 les ST enfants sont

toujours les plus nombreux a l'origine de la demande d'aide et de conseils pour leur proche
parent. On peut constater un nombre croissant de signdements faits par les professionnels eux
méme, dans 14% des cas (soit 16 cas contre 6 en 2012), ce qui tendrait a démontrer la confiance

qui sinstdle entre les professionnels (du secteur social, médco-social et de santé) et Le Fil

Rouge Al zheimer.
L'AIDANT PRINCIPAL 2013

SANS
ADANT

PRINCPAL
FLLE 6%
34% \

CONJOINT

43%
FILS
AUTRES

Les conjoints sont les aidants principaux de leur proche parent malade, mais ils ne sont que 27%

d enfreprendre une démarche auprés du Fil Rouge Al zheimer.

OBJET DE LA DEMANDE INITIALE 2013 o a0
02011
60
49
50 A
40 -
28 28
1 26
301 -5
20 16 1815 15
11
7 7 8 8
10 1 . 4 122 4
0 ml ] | i ——
RECHERCHE NFORMATION INFORMATIONS FINANCEMENTET  INFORMATIONS INFORMATIONS Soutien
ACTIVITE MAINTIENA DOM DIVERSES PLACEEN EHPAD SURLAMALADIE JURIDIQUES Psychologique
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L'objet de la demande initide concerne de plus en plus les questions liées a la qualité de
vie dans le maintien a domicile des personnes mdades et la recherche dune prise en charge
adaptée dla pathologie.

Les familles sont a la recherche dactivités favorisant le maintien des facultés
intellectuelles de leur proche malade tout en favorisant le maintien a domicile en offrant des
moments de répit al'aidant principal. L'accueil de jour et les ateliers proposés par le Fil Rouge
Alzheimer sont reconnus comme faisant partie de ces dspositifs. 22 familles ont cité cette
raison pour prendre un rendez vous avec le Fil Rouge Al zheimer.

Les demandes concernant |e placement en institution sont rarement 'objet de la demande
intid e de méme queles questions juridiques.

Par contreles questions concernant I'aspect médicd de la malade et les comportements a
privilégier quand on accompagne un proche malade constituent toujours une forte motivation de

la part des aidants.

COMMENT ONT ILS CONNU LE SERVICE EN 2013
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K\a ‘?/O\$ =Y
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\)\O

Les aidants familiaux sont orientés vers le Fil rouge Alzheimer par des canaux de plus en plus
variés. Le Fil Rouge Alzheimer s'est fait connaitre aupres dun large public privé et
professionnel ; depuis le bouche a oreille, en passant par les professionnels de santé, du social et
du domicile. Nous avions déjd noté I'année derniére une augmentation des orientations faites par
I'hdpitd et son unité gérontologique. Cette tendance se confirme cette année avec 33 nouvelles
familles accompagnées. Depuis la reconnaissance par I'ARS de « Plateforme daccompagnement et
de répit », le pole gérontologique de I'hdpital dAubagne et le Fil Rouge Alzheimer travaillent a
I'amélioration de leur partenariat et a une optimisation de I'accompagnement des familles induses

dans la plateforme.
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NOM BRE DE FAM ILLES ACCOMPAGNEES A AUBAGNEEN 2013
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FAMILLES ACCOMPAGNEES EN 2013 PAR COMMUNES

30 26

25 19

20 17
15 11

Le nombre de familles accompagnées sur chaque commune n'est pas toujours proportionnel au
nombre dhabitants de celle-ci. La commune de La Ciotat nouvellement incluse dans le dispositif

comptabilise déja 26 familles accompagnées.

MOTIFS DEFIN DE SUIV EN 2013I
30 25
20
6
10 P
0 T !
DECES ENTREE EN AUTRES
ETABLISSEMENT

L'entrée en établissement est bien souvent la cause dune fin de suivi, mais il nous arrive
fréquemment de rester en contact avec les familles un certain temps aprés l'entrée en
établissement, pour les aider, grdce d un accompagnement psychologique, a mieux vivre cefte
étape. Nous travdillons dors avec la psychologue sur la décul pabilisation des familles et I'écoute

de leur souffrance.

Page 12/75
Rapport dactivité année 2013



REPARTITION PAR AGE ET PAS SEXE DES PERSONNES SUIV| ES EN 2013
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Situation Familiale du malade
SITUATION FAMILIALES
100% T
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50% 81%
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42%
0% = : .
HOMMES FEMMES

Les femmes (malades) sont mariées pour 42% d'entre elles et veuves ouseules a 58%, par contre
les hommes sont mariés dans 81% des cas, et nous avons 19% de veufs ou célibataires. Les
femmes vivent plus dgées et sont plus souvent atteintes par la maladie d'Alzheimer que les

hommes.

3.2 Les enftretiens : activité du Fil Rouge

Lesuivi et I'accompagnement des familles se fait en fonction de leur situation propre. Aprés
le premier rendez-vous, il est proposé dla famille un deuxieme entretien qui intervient dans les 3
semaines. Ce deuxieme entretien a pour objectif de confirmer les familles dans leur démarche
ainsi que de les aider dans la mise en ceuvre du plan daction qui a été préconisé.
Mais il a aussi pour objectif dapprofondir un point ou I'aspect dune situation qui naurait pas pu
étre abordé lors du premier entretien En effet, pour certaines familles, |a masse dinformations

a apporter est telle quunseul entretien ne suffit pas.

Stuite & ce 17 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 dintervention, elle cherche aussi a
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rencontrer les familles et leur propose un rendez-vous, libre a elles daccepter ou pas. Cette
rencontre a pour objectif de proposer un espace découte pour faire émerger les difficutés des
familles dans leur rdle daidant et de leur proposer un soutien psychologique en lien avec cefte
réalité.

Répartition des « 117 » 1*" entretiens par types dentretien

REPARTITION DES "117" 1ers ENTRETIENS

Téléphonique;
11
Extérieur/Perma /Q
nence; 10

A domicie; 35

Rendez vous Fil
Rouge Bureau;
61

On entend par entretien: un rendez-vous bureau au Fil Rouge Alzheimer, une visite a domicile, un
suivi tél éphonique.

Les lers entretiens avec les familles se font essentiellement au bureau (61%), mais aussi

au domicile (pour 35%), surtout pour les rendez-vous dans les autres communes de l'agglo. Les
visites a domicile en premier entretien sont sowent liées au fait que I'aidant principad ne puisse
pas laisser son proche malade tout seu ala maison.
Le 1¥ enfretien a pour objectif découter la famille, d évauer sa situation et sa demande sur un
point de vue ala fois: social, médicd et psychologique, mais la réponse a la question posée est
toujours la priorité permettant daller plus loin dans I'accompagnement et I'anticipation des
situations.

Par la suite et en fonction des situations les aidants pourront €tre accompagnés dans le
temps soit par la responsable daccompagnement (ou chargée daccomapgenment), soit par la
psychologue, soit par les deux selon un rythme qui serale leur. Il est a souligner ici I'importance
de la complémentarité des compétences entre le fravailleur socid et la psychologue afin de
proposer ce doube accompagnement. Notre projet de service repose sur cette complémentarité.
749 entretiens ont été rédisés en 2013, dont 638 entretiens de suivi de situation. 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
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entre |'accompagnement psychologique et I'accompaghement socidl proposés, se rapprochant de

I'un ou de I'autre en fonction des besoins.

Répartition de la globalité des entretiens réalisés 2013, par types dentretien

REPARTITION DES 749 ENTRETIENS REALISES EN 2013
37%
23%
15% 12%

N . o

or N O o ey W&
<< \(\O \AC d§ DO

<&2 ¢ Ne & <
O ° & < B

Entourage de la personne agée
présent aux entretiens

AUTRES 4%

ALS 10%/‘ CONJOINT 37%
FLLE38%
LA PERSONNE
BLLE-MEME

11%

Le Fil Rouge Alzheimer en tant que structure daide aux aidants ne rencontre que rarement les

personnes malades (dans 11% des entretiens seulement). Les entretiens se déroulent le plus

souvent avec les conjoints ou les enfants au bureau.

Rapport dactivité année 2013

Page 15/75



Répartition par types des 638 entretiens de suivi de situation de 2013

Répartition des 638 entretiens de
suivi de situation
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Certai

nes situations nécessitent un suivi fres rapproché, 54 familles en ont bénéficié (plus de 5

entretiens).

301
251
20 1
151
10 1
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DUREE DE SUIVI DES 215 FAMILLES
ACCOMPAGNEEEN 2013

250 26%

0,
16% 14%

20%

Moins de 3 mois 3 a6 mois 6 moisa 1lan lanaZ2ans

plus de 2 ans

Certaines familles sont accompagnées depuis la création du Fil Rouge Alzheimer, soit deptis mars

2008.
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3.3 Les aides et informations données

PROFES SIONNELS INTERVENANT AUPRES DES MALADES 2011- 2013
80% 7 20% B 2013
70% 1 | 2012
O 2011
60% A 53% 54%
50% 1 44% 45%
0 -
40% 2%  24% 33%
30% 1 25% 23%
17%
20% A 9 13%
10% 14% 9%
10% - . 3% 4% t%
0% - »
N AS SIAD NS cLE AR esh
pEO co \DES RAP O oW € AL
ACC\JE\L \NE \ \‘\E T\‘\ o¥! A\DE P\ S TE
PORTI—\

En 2013 les infirmieres libérdes, kiné, orthophonistes et services daide a domicile sont
les intervenants les plus présents au domicile. L'accueil de jour est mis en place dans 44% des
situations contre 10% en 2011. Il est vrai que le Fil Rouge Alzheimer oriente presque
systématiquement 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 mdades mais aussi pour laisser du temps, des moments de répit a l'aidant principal. La
création de I'accueil de jour de 'EHPAD de verte colline @ Aubagne (16places) a augmenté I'of fre

en place daccueil et donc boosté I'orientation et la fréquentation.

Toutefois cet accueil de jour est encore peu utilisé par les familles, souvent mad connu ou trop
culpabilisant et considéré comme un abandon de son proche malade. Le Fil Rouge Alzheimer

ceuvre aupres des aidants pour modifier cette représentationsociale

Les plans d action préconisés tournent autour de trois axes principaux : voir tableau ci dessus
« Les actions collectives, atelier latéte et les jambes et groupe de parole
¢ L'accueil de jour, qui reste encore actuellement le meilleur moyen ddlier activité
thérapeutioque pour e malade et du répit pour I'aidant.
« Information et orientation vers des services daide a domicile, de soins a domicile

(SSIAD ou IDE) ou des professionnels libéraux (Kiné Ortho).
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INFORMATIONS DEMANDEES ET PLAN D'ACTION PRECONNISE AUPRES
DES 215 FAMILLES SUIVIES EN 2013

Transport

Portage de repas

Information Générale

Aide au Maintien a Domicile

Info et orientation Accueil temp oraire

Info et orientation Accueil de jour ettemporaire

Finance ment etrecherche EHPAD

Droitcaisse de retraite

Droit MDPH

Inform ation Mesure de protection

Orthophoniste

Orientation vers Consultation/Hbép ital

Orientation vers ESA

Orientation vers paramedical/soins a domicile
Soutien Psychologique demande ou orientation

Information maladie Alzheimer

Orientations vers Actions collectives 1383
Action sur APA 152
Aides auxdemarches administratives 16
Recherche aides financieres 10
T T T T T d
(6] 20 40 60 80

100

En ce qui concerne les actions sur APA, il s'agit soit dun dossier de demande remis dlafamille ;

soit dun apport dinformation ou dune préconisation sur le plan daide suivi dune réorientation

vers l'assistante socide du 5 (ex: entrée en accueil de jour avec une demande

de prise en

charge). A ce moment |a,la responsabe d accompagnement envoie un fax ou un mail a I'assistante

socide pour I'informer.

Toutes ces demandes sinscrivent dans notre mission daccompagner les familles pour leur

permettre de garder a domicile leur proche malade le plus longtemps possible.

Caisses de retraite et complémentaires présentes pour les 215 familles accompagnées en

2013
CAISSES DE RETRAITE ET COMPLEMENTAIRES DES 215 FAMI LLES
ACCOMPAGNEES EN 2013
120 98
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Les caisses complémentaires de retraite sont souvent sdllicitées pour financer des aides en
complément de I'aide de I'APA ou de la caisse de retraite principale:
« Utilisation du dispositif « Sortir Plus » et /ou

+ de «l'dide a domicile momentanée ».

IV. Le Fil Rouge Alzheimer et le Plan Alzheimer 2008-2012

L'un des axes forts du plan Alzheimer 2008-2012 est dapporter un soutien accru aux
aidants familiaux. Dans cette perspective, la mesure n° 1 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 I'accessibilité a ces structures ».

En avril 2009, Le Fil Rouge Alzheimer et A3 (Association dAide aux Aidants) de Marseille,
répondaient ensemble a l'appel & candidatures pour [I'expérimentation dun dispositif de
plateformes de répit et d'accompagnement pour les aidants familiaux de personres atteintes
de maladies d'Alzheimer et Apparentées.

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

En effet, depuis 2008, nous organisons sur Aubagne des ateliers de stimulation cognitive et
dactivité physique a visée thérapeutique pour maintenir les facultés mémoire et physique des
malades et offrir un moment de répit aux aidants. En 2009 grdce au financement de la (NSA,
une activité dart thérapie est venue renforcer ce dispositif dans le cadre de cet appel a

cand dature. Il nous a égdement permis de mettre en place un groupe de parole pour les didants.

En complément des fravaux menés visant a modéliser les plateformes de répit et
daccompagnement, et de |'élaboration de recommandations pour l'accompaghement médico-
psycho-socid des personnes atteintes dune maladie dAlzheimer ou apparentées en
établissement et notamment en accueil de jour, la mesure 1b du plan Alzheimer a pour objet
dexpérimenter des formules innovantes de répit. Ainsi la ONSA et la Direction générde de la
cohésion sociale (DGCS) ont lancé un appel @ candidatures pour la modélisation de formules
particdiéres de répit et daccompagnement des aidants familiaux de personnes atteintes de

maladie Alzheimer ou apparentées en février 2010.
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Le Fil Rouge Alzheimer a répondu a cet appel d canddature, notre dossier a été retenu et nous
avons participé a cette évduation portant sur les ateliers thérapeutiques dit «la téte et les
jambes », des séances d art thérapie et une expérience de séances d'équithérapie.

Cette actions'est déroulée du 1% octobre 2010 au 30 septembre 2011,

En 2012, le Fil Rouge Alzheimer a obtenu le financement pour des actions de formation destinées
aux aidants. Ces séances d'information et de sensihkilisation dla mdadie dAlzheimer ont démarré
en mars 2012 et se poursuivront aurythme d'une nouvelle session tous les trimestres en 2013 et

2014.

En 2012, Le Fil Rouge Alzheimer, déja associé a la plateforme marseillaise gérée par
I'association « Aide aux Aidants », s'est individualisé et s'est porté candidat a une
plateforme de répit et daccompagnement pour les aidants familiaux de I'Est des Bouches du
Rhone en partenariat avec le Centre d'Accueil de Jour du centre Hospitalier dAubagne.
Nous avons été reconnus plateforme d'accompagnement et de répit sur le territoire

d'Auwagne-La Ciotat depuis le 1° novembre 2012. Il était temps.....

Entre 2012 et 2013, les plateformes daccompagnement et de répit, soit 15 structures
réparties sur le territoire PACA sesont regroupées déja atrois reprises.Les objectifs de ces
rencontres sont :

- de mieux connaitreles dfférentes organisations et services proposés.

- powoir mutudliser un certain nombre d'action notamment celle de la communi cation

- Echanger ef réfléchir ensemble sur nos missions et faire remonter a I'ARS nos

difficultés ou suggestions.

V. Maillage du territoire et partenariats

Depuis la création du Fil Rouge Alzheimer, la responsabe daccompagnement 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 I'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 d candidature de
travailler en partenariat et en complémentarité avec les autres mesures du plan quand elles
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existent mais aussi avec les autres services. Le Fil rouge Alzheimer a su frouver sa place au sein
de ce tissus déja complexe entre le médico-socid le sanitaire et le social en appliquant cette
politique de la complémentarité aussi bien au sein du pdle sénior de la ville d Aubagne, qu auprés
des partenaires territoriaux et privés, ne prenant la place de personne et complétant I'of fre de
service inscrite sur son territoire.

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

partendire qui fait du lien

5.1 Partenariat avec les accueils de jour

Sur le territoire dintervention du Fil Rouge Alzheimer, nous avons la chance davoir de
nombreuses places daccueil de jour:
¢ AMISTA Accueil de jour de 12 places rattaché aI'hdpitd d Aubagne ;
¢ AMISTA Accueil de jour de 12 places rattaché al'hdpitd de La Ciotat ;
* La Source, accueil de jour de 16 places rattaché a 'EHPAD Verte Colline Aubagne ;
accueil de jour autonome privé;
« Domaine La Source a Roquefort La Bédoule accueille des personnes a la journée dans
I'EHPAD ;
¢ «Les Jardins dAthéna», & La Bouilladsse accueille des personnes a la journée dans

I'EHPAD.

Liste non exhaustive...

Le Fil Rouge Alzheimer et les accueils de jour autonome du territoire (La Source» rattaché a
I'EHPAD « Verte Colline » a Aubagne, AMISTA Aubagne et La Ciotat) ont travaillé a la mise en
place dun partenariat en coresponsabilité. Au cours de réunion trimestrielle et en présence:

» Des animatrices de l'accueil de jour

» Delassistante socide de I'accueil de jour

« Deladirectrice de |'étabissement

« Du médecin coordonnateur et / ou du cadre de santé

« Delaresponsable ou chargée daccompagnement du Fil Rouge Alzheimer

» Delapsychoogue du Fil Rouge Alzheimer
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L'objectif de ces rencontres étant de faire le point sur chaque situation commune au Fil Rouge
Alzheimer et al'accueil de jour en vue de préconiser le meilleur accompagnement possible auprées
des didants et de leur proche mal ade.
Cette reconnaissance de la complémentarité de nos actions (dans le respect de la confidentialité
des situations) a permis :

« lareconndissance dunlangage commun a hos deux structures;

« lacoordination en coresponsabilité dans les moments difficiles de gestions de crise ;

« I'adaptation des dides et dispositifs nécessaires au maintien a domicile sur lelongterme ;

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

trimestrielle et de travail.

5.2 Partenariat avec la maison du Parc <« pole gérontologique de
I'ndpital » d'Aubagne

En I'absence dun 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 retrowons souvent
a faire lelien entre I'hdpitd, 'unité gérontologique de court séjour et le retour a domicile. Le Fil
Rouge Alzheimer fait aussi le lien avec l'unité mobile de gériatrie (surtout avec l'assistante
socide). 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
cond tions possibles.

Depuis 5 ans, Le Fil Rouge Alzheimer a donc développé un partenariat privilégié avec les
professionnels (médecins, assistante sociale, cadre de santé, infirmieres et neuropsy) de la
maison du Parc. L'hopitd dAubagne déja membre fondateur du GCMS Fil Rouge Alzheimer a
potentialisé ce partenariat grdce au dépét en juillet 2012 du dossier répondant a l'appel a
cand dature de I'ARS pour la création de plateforme de répit et daccompagnement (mesure 1 du
plan Alzheimer). Cette reconnaissance de plateforme soude encore plus éfroitement les relations
entre le Fil Rouge Alzheimer et |'accueil de jour de I'HGpitd « AMISTA », ce dernier, porteur
administratif de la plateforme, et le Fil Rouge Alzheimer responsable de sa mise enceuvre surle
territoire

Nous nous retrouvons |3, partendire de ville de I'unité gérontologique de I'hdpital, acteur
central dans I'accompagnement des familles et la mise en place de solutions pour le maintien a
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domicile des personnes souffrant de troubles cognitifs. La plateforme daccompagnement et de
répit proposant atous 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
hospitdliers d Aubagne et de La Ciotat.
La plateforme propose aux aidants :
* un accompaghement individudisé dans le temps avec la possibilité de rencontrer la
responsable daccompagnement a domicile ou au bureau,
* Un accompagnement psychologique dans le temps pour aider aux difficultés dans la
relation aidant /ai dé,
* Larecherche des solutions les mieux adaptées, solution de répit, maintien a domicile,
vie en établissement,
* Participation aux activités proposées par le Fil Rouge Al zheimer

* Uneorientationvers les partenadires et services du territoire.

5.3 Partenariat avec les services d'aide a domiile (privées ou publics

CCAS)

Il est parfois difficile de mettre en évidence auprés des services daide 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
quils ont établies avec les familles. Les SAAD sont de fait les professionnels les plus proches de
larelationaidant/aidé.

Le Fil Rouge Alzheimer travdille avec tous les services daide a domicile privés (associatifs et
entreprises) et publics (CCAS), et recherche aupres de ces services un certain nombre de
ressources a mobiliser dont :

* Une grande souplesse dans les modalités dintervention des aides a domicile,

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

* Unretour dinformation et de suivi de situation,

* La mise en place de comités techniques pour définir les moddlités d'intervention les

plus adaptées aux situations accompagnées.
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Les services daide a domicile orientent les familles vers le Fil Rouge Alzheimer, mais peuvent
aussi faire wn signalement. Dans ces rares cas, la responsable daccompagnement se déplace avec

leservice qui asigndéla situation ef |'entretien se passe en sa présence.

5.4 Le Conseil Général
Au centre du dispositif du maintien a domicilese trouve un partenaire incontournable : Le
Conseil Générd. L évaluation des besoins réalisés par I'équi pe médico-socid e, | es aides financieres
allouées aux personnes dgées en perte dautonomie et la coordination des acteurs autour de ces
plan daide font du conseil générd un partenaire privilégié et incontournable. Les assistantes
socidles de ' APA travaillant sur le territoire dintervention du Fil Rouge Alzheimer sont en lien
régulier avec la responsable daccompagnement et surtout dans les situations les plus complexes

a accompagner.

5.5 Partenariat avec les communes
Le Fil Rouge Al zheimer intervient sur un territoire qui s'étend sur tout le territoire sud est des
Bouches du Rhone sud jusqu'au Var, soit un bassin de vie de plus de 155 000 habitants répartis
sur 18 communes de tadilles tres diverses. Afin de pouvoir toucher |a 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 formdlisé par

une convention Déjd 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

e Gémenos La Destrousse

¢ Carnoux Cassis

* Roquefort-La Bédoule Ceyreste

Ce partenariat peut prendre des formes trés variables. Tout dabordil 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
aupres de ses habitants la connaissance ef |'existence du Fil Rouge Alzheimer,
* Mise a dsposition dun bureau (sur demande) pouvant recevoir les familles lors de
permanence dans les locaux de la mairie ou du CCAS,
¢ Mise a disposition comme sur Aubaghe ou Roquevaire dun locd pour y instdler nos

ateliers pour les personnes souf frant de troubles cognitif,
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+ Aide financiere substantielle permettant de diversifier nos activités et daméliorer la

qualité du servicerendu,

« 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 mdadie

dAlzheimer ou des missions du Fil Rouge Alzheimer. L'Entraide 13 est aussi un

partendire a priviléger.

www.filrougealzheimer.org

Renseignements : 04 42 18 19 05 Izheil

Péle Aubagne Seniors - 1, Bd Jean Jaurés, Aubagne
et a la Mairie ou au CCAS de chaque Commune

Plateforme d'accompagnement et de répit pour les

idants

(mesure 1 du plan alzheimer)
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5.6. Nouvelle antenne de La Ciotat-Ceyreste

Le Fil Rouge Alzheimer a débuté son action sur le territoire de la Ciotat Ceyreste depuis le mois
de juin 2013. L'accompaghement des familles est réalisé par une assistante socide, Melle Sarah
Vigne embauchée en (DD a 3jours par semaine. En attendant que le Fil Rouge Alzheimer soit
intégré a la future maison des séniors (pole municipad daccueil des séniors de La Ciotat) en
septembre 2014, I'action de la chargée daccompagnement s'ancre essentiellement sur la mise en
place des partenariats, notamment avec le CLIC antenne de La Ciotat, le CCAS et AMISTA
(accueil de jour de I'hdpitd). 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 partendire essentiel de l'adide et de
I'accompagnement des familles et de leur proche malade. Il repose sur une volonté commune
dapporter un soutien et un répit aux familles ainsi que de proposer un environnement adapté aux
personnes mal ades.
Le Fil Rouge Alzheimer en tant que plateforme daccompaghement et de répit est invité a
parficiper aux réunions du comité de pilotage JAMISTA. Notre présence a ces réunions permet
dapporter une aide d la prise de décision institutionnelle et un regard complémentaire sur:
I'organisation et la prise en charge des personnes fréquentant |'accueil de jour. Dont l'objectif
commun étant de proposer un accompagnement au plus prés des besoins du couple
« aidant/aidé ».
La chargée d Accompagnement participe égdement aux réunions pluridisciplinaires d AMISTA.
Ces derniéres ont pour objectifs daider al'accompagnement ala fois du malade accueilli et de
son proche aidant. Ces moments déchange permeftent denvisager ensemble des propositions
daide et les différentes approches a adopter par les professionnels avec les personnes madades
et les familles.
Ce partenariat facilitel'orientation des familles, vers le Fil Rouge Al zheimer lorsque:

- Les familles sont en demande daide et de soutien sur le plan social ;

- I'Accueil de Jour AMISTA n'est plus adapté aux personnes et nécessite une orientation

vers un dispositif d Accueil différent.

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 réguliérement en contact
avec cette derniere et nofamment dans les situations nécessitant une réévduation du plan daide
APA. Ainsi, ce travail en partenariat permet au Fil Rouge Alzheimer de proposer un

accompagnement qui s'inscrit en complémentarité des autres acteurs du territoire Notre
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expérience nous démontre jusquici que ce mode de fonctionnement procure aux familles un

sentiment de soutien qui nous encourage a continuer.

VI. Les Activités du Fil Rouge Alzheimer

6.1 Panorama Général des activités du Fil Rouge Alzheimer

Date de Nombre de
Lieu de
ACTIVITES Démarrage participants file Animateurs
lactivité
Fréquence active en 2013
Latéteetles Septembre 30 Aubagne Maison | Neuropsychologue
jambes 2009 de quartier Pin | et éducateur
1/semaine vert médico-sportif
Art Thérapie 2009 11 Service des Art Thérapeute
1/semaine sports Aubagne
Latéteet les 2012 17 Ecde Neuropsychol ogue
jambes 1/semaine Buissonniére et éducateur
Roquevaire médico-sportif
Rencontres 2009 17 CCAS Aubagne | Psychologue du Fil
mensuelle des 1/mois Rouge
aidants
Formation des 2013 27 Aubagne Psychologue +
Aidants 4 sessions de intervenants
familiaux formation
Art Thérapie Décembre 2012 | 2 Aubagne Mdison | Art Thérapeute

Aidants 2/mois de Quartier les

Arrét en septembre Passons

2013
Formation des 2004 20 personnes Aubagne Intervenants
Aides aDomicile | 2 sessions par par session médi cal, social

an psychologue etc...
Sortie pour les Juin 2012 16 Bouches du Encadrement Fil
aidants 1/trimestre Rhdne Rouge Al zheimer
familiaux
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6.2 Séances d'information et de sensibilisation a la maladie d'Alzheimer

pour les aidants familiaux

L'apparition dun syndrome démentiel causé par une madadie 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 cefte pathologie et de ses comséquences,
comportementdes en particulier, est cause de désespérance pour le proche aidant : il ne connait
pas la cause de ces symptomes, ni leur évolution, il ne sait plus retrouver la relation quils avaient
et, mdgré ses efforts, il est souvent en défaut, ce qui est a l'origine de conflits et de
souffrance. L'aidant est aussi perdu que I'aidé.. De plus il a souvent a décider a la place du
malade, ce qui lui pose des problémes éthiques. Cest pourquoi il convient de lui apporter une
information complete sur la mdadie, ses comséquences, son évolution et les ééments
indispensables pour établir une bonne relation avec son proche : « on nassume bien qu'une
situation que I'on connd't ».

Notre projet repose sur un accompagnement dans le femps de |'aidant ef de son proche
malade. L'action dinformation et de sensibilisation est |'une des étapes de ce processus daide
que nous mettons en place. Il se traduit sur le terrain par des échanges avec les familles en
amont de laction de formation, mais surtout en aval en leuwr offrant un suivi et un
accompagnement tout au long de la mdadie de leur proche. Les actions de sensibilisation et
dinformation représentent une réelle opportunité pour les familles que nous accompagnons dans
la mesure ol elles viennent renforcer les dides et actions déja proposées par Le Fil Rouge
Alzheimer. Complémentaires, elles s'inscrivent dans notre projet de service.

En 2011 Le Fil Rouge Alzheimer arépondu al'appel & candidature concernant la formation
des didants, mesure 2 du plan Al zheimer 2008-2012. Cette mesure consiste a apporter a chaque
aidant familial les informations dont il a besoin pour vivre au quotiden avec son proche maade.
Nous avons regu en 2012 le financement pour 10 sessions (soit 12000€).

Nous avons choisi dorganiser cette formation sur un rythme hebdomadaire en 5 séances en
respectant le cahier des charges établi par I'appel a candidature et en abor dant les points ci-
dessous :

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

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

3%me matinée. Les attitudes dHumanitude & adopter face au malade,

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

5% matinée. Les limites et le ressenti de I'ai dant-Conclusion.
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La formation est animée par une psychologue vacataire accompagnée par un intervenant bénévole
(médecin, travadilleur social, aidants etc..)

Nous avons dispensé entre 2012 et2013 les 10 sessions de formation et sensihilisé 94 aidants
familiaux. Suite d cette formation, le Fil Rouge Al zheimer a proposé un accompaghement
individuel a chacun des participants:

* Entretienindividuel avec laresponsable daccompagnement ;

» Entretienindividuel avec la psychologue ;

» Participation aux rencontres mensuelles des aidants ;

* Participation aux sorties ;

« Inscriptions aux ateliers du Fil Rouge Alzheimer.

6.3 L'atelier d'art thérapie pour les personnes malades

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

1/ PRESENTATION GENERALE de [Art Thérapie

L'art-thérapie est une spécialité paramédicale d part entiére qui corsiste a exploiter le potentiel
artistique de personnes souffrant de froubles de |'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'intfégre dans une équipe pluridisciplinaire. Il est donc a
la fois un artiste mditrisant une ou plusieurs techniques artistiques mais aussi et surtout un
soignant qui dispose de compétences thérapeutiques réelles et qui sait proposer, contréler et
adapter la nature du pouvoir et des effets de |'art aux personnes prises en charge en atelier.
L'art-thérapeute accompagne la persome en souffrance dans son cheminement a ftravers le
phénomeéne artistique de : l'intention, I'action et la production.

-L'intention désigne la volonté de faire pour atteindre un objectif: la réalisation dune ceuvre.
Ellemotive la personne et la met en situation de projet.

-L'action répond a l'intention de la personne qui se donne dors 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',ewre accomplie, soumise au regard, al'écoute, au toucher de celui qui I'a
réalisé, mais aussi de foute autre personne, présente au sein de latelier, ou a l'extérieur,

susceptible d apporter son jugement.
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En art-thérapie, I'art est utilisé de maniére spécifique comme moyen daccés a une meilleure
qualité de vie par la découverte ou I'enrichissement du potentiel expressif et créatif du sujet, a
travers des sensations et du plaisir ressentis, de I'affirmation du style, des golits personnels, et
dune mise en action stimulante.

Présentation de l'art-thérapeute

Je mappelle Anne-Séverine Delaye. Aprés un parcours artistique (école darts appliqués et
facuté darts plastiques), jai choisi dallier les deux domaines qui m'intéressaient plus
particulierement, I'art et le soin, & travers cette pratique originale qu est I'art-thérapie.

Diplomée en 2005 a I'Ecole dart-thérapie de Tours (AFRATAPEM). J'ai, depuis, principal ement
travaillé en psychiatrie adulte (ateliers de groupes ouverts accueillant des adultes souffrant de
dif férentes pathologies psychiatriques) et auprés de personnes dgées, en prises en charge
individuelles et collectives, souf frant de madl adies neuro-dégénératives.

2/ LES ATELIERS D'ART-THERAPIE DU FIL ROUGE ALZHEIMER

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

Les principaux objectifs de ces ateliers sont :

-Adapter les propositions artistiques aux personnes participants a l'atelier, a leur golt, leur
style, leur personnalité, mais aussi aleurs capacités, en prenant en compte leurs froubles et leurs
dif ficultés.

-Favoriser |'expression, la communication (verbde et non verbale) et la relation entre les
participants.

-Valoriser les capacités de chacun, et tout mettre en ceuvre pour que chacun se sente lui-méme
revadlorisé.

-Maintenir le plus possible I'autonomie des personnes, favoriser leur prise dinitiative et la notion
de choix.

-Maintenir les capacités cognitives et motrices des personnes autour dactivités artistiques a
dominante musicadles et/ou arts plastiques.

Les moyens mis en ceuvre sont de:

-Disposer la sdlle et e matériel pour qu'ils soient propices d la mise en confiance, d la rencontre,

ala mise en action et aux échanges.
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-Faire des propositions artistiques adaptées et créatives pour donner I'envie aux personnes de
participer, leur offrir un moment de répit, les accompagner et les placer en situation de projet.
-Solliciter les capacités sensorielles des personnes.

-Etre garante du cadre thérapeutique de I'atelier (structurant,rassurant et bienveillant).
-Favoriser une liberté d expression (verbale ou nonverbale) au sein de l'atelier.

-Maintenir le lien avec les aidants familiaux (lorsquils viennent accompagner leurs proches a
I'atelier, lors des ateliers « portes ouvertes » deux fois par an, ou régulierement par t+ééphone).

Positionnement de l'intervenant dans ces ateliers:

J'accueille les participants d l'atelier et leurs proches lorsqu'ils viennent accompagnés, et
les invitent a venir s'installer. Je suis garante du cadre de I'atelier. Je veille au bien-tre de
chacun des participants au sein de I'atelier et veille a ce qui s'y passeet éventuellement aux
imprévus (visite inattendue d une personne dans la salle par exemple).

En tant quart-thérapeute, j'essaie de toujours faire des propositions artistiques adaptées aux
personnes participant d I'atelier, (ce que jai pu observer lors du précédent atelier me donnant
bien entendu quelques indces sur la fagon dont modifier, réadapter éventuellement les
propositions).

Je suis attentive, observe et écoute ce quil se dit et ce qUil se passe dans l'atelier et veille a

favoriser les liens entre les dif férentes personnes participant al'atelier.

Présentation de |'atelier d'art-thérapie & dominante musicale (prise en charge collective)

Lieu : Service des sports, immeuble Le Galoubet, avenue Joseph Fallen, 13400 Aubagne.
Jour/Horaires : le jeudi de 14h a 15h30.

Fréquence : une fois par semaine.

Déraulement type dun atelier : Temps daccueil, de prise de nouvelles, d échanges, annonce de
la venue éventuelle dun nouveau participant (annonce faite la semaine davant pour préparer la
venue dun noweau participant), ou de |'absence dun ou de plusieurs participants. / Temps de
I'ouverture de I'atelier par un pefit rituel de mise en action (exercices détirements/respirations,
jeux déchanges de sons..), propositions musicales du jour (avec adaptation selon la participation
des uns et des autres, des attitudes, des envies exprimées..), éventuellement prise de note de
chansons a trouver pour la semaine suivante. / Temps de |la séparation avec peftit rituel pour se
remercier et se féliciter.

Articulation entre les ateliers : rappel de chacun des participants ou aidants la veille de chaque

atelier.
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Agencement des groupes : Les participants a 'atelier ont dabord été regus en entretien avec
leurs aidants par la responsable daccompagnement du Fil Rouge Alzheimer Madame Semeria et la
psychologue Madame Partington Il est convenu que l'atelier, pour son bon fonctionnement ne
peut dépasser 9 personnes.

La premiere prise de contact se fait par téléphone avec l'aidant familid. Cet échange permettra
de recueillir quelques informations sur la personne qui participera a l'atelier, sur ses golits ou sa
pratique artistique éventuelle, sur ses appréhensions, ou ses difficutés. Il permet aussi de
présenter de fagon générale l'atelier et son fonctionnement. Il est ensuite convenu dune
premiére rencontre, le jour de |'atelier, environ 20 min avant que tous les participants n'arrivent.
Suite a cefte rencontre, la personne serainvitée a participer a un premier atelier, et a choisir
ensuite, avec son proche de poursuivre ou nonl'activité.

Espace et outil utilisés pour cet atelier :

L'atelier alieu dans une salle assez spacieuse du Service des Sports de la ville d Aubagne, en plein
centre-ville. La salle est trés claire, dotée de fenétres et dune porte-fenétre of frant une vue
sur I'extérieure.

Nombre de personnes inscrites actuellement : 9.

OBSERVATIONS FAITES EN ATELIER :

» Echanges:
En début datelier : Tl y a toujours un temps déchange avant que I'activité ne commence. Les
participants arrivent les uns apreés les autres. Certains donnent de leurs nouvelles, en demandent,
reviennent sur quelque chose qui sest dt ou quil s'est passé la semaine précédente, ou encore
parlent dunsujet dactudlité.
Penaant latelier : Echanges verbaux, mais aussi échanges a travers le chant, la gestuelle, la
danse. Chacun dans le groupe doit sentir quil a quelque chose a apporter au groupe. Ce peut étre
lié d son golt pour tel style de musique ou de danse, ce peut &rela compréhension qu'il a dune
langue étrangere...
Mme A.M. (al'art-thérapeute): « Vous nous apprenez des choses, et on vous apprend aussi ! »

o Implication des participants :

Les participants se sentent, au fil des ateliers de plus en plus d |'aise dans le groupe et dans
I'activité, et peuvent selon l'envie simpliquer dune fagon ou dune autre, révélant ainsi leur envie

de faire avec, de participer.
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Mr J.B. profite par exemple dun silence dans l'atelier, entre deux chansons pour choisir de nous
chanter une de ses chansons préférées, qu'il conndit par coeur: «Ca me revient quand je suis
la, dt-il, avec vous, mais je ne les chante pas chez moi.»

Il arrive que les participants qui arrivent parfois ftrés en avance, prennent l'initiative
dinstaller les chaises comme elles sont installées habituellement pour I'atelier, en demi-cerde.

« Ceqlils expriment, ce guils verbalisent :

Mme AM. (en fin datelier): « C'était magnifique ! » (sur |'air de C'est magni figue qu'on a chanté
ensemble).

Mme A.C.: « Tout est dans les /a/ala! » (en riant)

Mme 6.D.: « Il faut que j'arréte de raconter ma vie. »

Mme J.B.: « Mais non, ¢a fait du bien! »

Mme 6.D.: « Cest vrai, c'est drdle, ¢a soulage ! »

+ Entraide, attention a l'autre :

Entraide, attention particuliére al'autre observée quand I'un des participants a eu unsouci de
santé (comme Mr J.B. qui s'est cassé I'épaule), ou semble particuliérement fatigué. Les autres
peuvent Iui rappeler quil ne doit pas faire certains mouvements, prendre délicatement sa main, ou
tenter de leréveiller en chantant un peu plus fort a ses cétés!

Lorsquune nowvelle personne vient pour la premiere fois dans I'atelier, comme c'est arrivé cefte
année, les autres participants lui présentent a leur facon I'atelier, et se préoccupent de savoir si
elle va revenir la fois prochaine.

Mme A.C. (au sujet de lavenue dans le groupe dune nouvelle participante) : « Elle était mieux la
deuxiéme fois que la premiére ! La premiére fois, elle nétait pas avec nous. Je pense
quelle y prendra goiit. »

Réponse de Mme J.B. : « Vous pensez ? »

e La dynamique de groupe

Dés l'arrivée dans la sdle, les uns et les autres se reconnaissent, se saluent, prennent de
leurs nouvelles. Quand il manque quelqu'un, son absence est souvent bien repérée, méme si on ne
peut le nommer par son nom. « Il nest pas la le chanteur aujourd'hui ? » / « Il manque
quelqu'un la, non ? »

+ Assiduité

Régularité de la plupart des participants a I'atelier, sauf en cas de probléme de santé, ou
intempéries qui empéchent parfois de se déplacer.

*  Motivation
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Observée par le rerour des participants dl'afelier au moment des rappels la veille de I'atelier,
le jour de I'atelier ou encore par le retour des aidants familiaux.
Mme A.M. vient a l'atelier a pied de chez elle, et cela lui demande un certain temps (environ 1
heure) car elle éprouve des difficultés @ marcher. Mais elle tient a venir, sauf, elle le rappelle
souvent, si il pleut ou qu'il fait mauvais temps. Sa fille ma dit que cétait leseul long trajet qu'dle
effectuait dans lasemaine ef que c'était trés important pour elle.
Pour Mr J.C., me dit son épouse, I'atelier du jeudi est un repére dans la semdine. Il exprime
plusieurs fois son envie dy dler.
Mr J.B. (se leve seul alors qu'il n'en a pas I'habitude, en fin datelier): « Quand je veux, je peux
(dit-il en souriant) | »

+ Bien-étre
Exprimé par une attitude, un regard, un sourire, ou par la parole.
Mme A.C.: « Et ben, on s'est encore plus amusé que dhabitude, hein ! »
Mme J.B.: « On ne voit pas le temps passer ici | »

* Ressenti del'atelier par les aidants

Répit ; Vdorisation de la personne par |les autres participants al'atelier; Voir son proche capable

de faire de belles choses, et de les partager..; Demande de participation a dautres ateliers

comme ceél ui-ci.

Présentation de |'atelier d'art-thérapie @ dominante musicale (prise en charge individuelle a

domicile)

Lieu : domicile de la personne, Aubagne

Jour/horaires : le lund de 10h a 11h30

Fréquence : une fois par semaine

Je suis intervenue au domicile de Mme M.L. doctobre 2012 a juillet 2013.

Mme ML. atteinte de la mdadie d Alzheimer, souffre dune apraxie, de troubles de I'attention,
de ftroubles mnésiques importants, d une aphasie (elle éprouve beaucoup de difficultés a trouver
ses mots), tient parfois des propos incohérents et il Iui arrive dexprimer des hallucinations
auditives ou visuelles. Elle souffre de troubles de I'humeur et de troubles de la motricité qui
I'empéchent de se lever de son fauteuil. Elle vit chez ele, mais ne peut plus se déplacer seule.
Elleregoit la visite de hombreux intervenants, infirmieres, auxiliagires de vie pour I'aider dans les
gestes de la vie quotid enne et également la visite fréquente de membres de sa famille, enfants,

et petits-enfants.
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Mme M.L. a participé d l'atelier dart-thérapie de groupe a dominante musicale doctobre 2011 &
juillet 2012 puis, suite a I'avancée de la mdadie, elle n'a plus pu se déplacer. Il a donc été décidé
en équipe et avec ses proches que les séances se poursuivraient en individuel d son domicile.

La dominante musicale est utilisée comme fil conducteur car Mme ML. a toujours apprécié la
musique tout au long de sa vie. La musique est utilisée pour ses qudités apaisantes, et pour
donner une ambiance, apporter une mélodie qui permettent de rompre avec un quotidien souvent
ressenti comme pesant et monotone.

La musique est égdement utilisée comme stimulant de certaines capacités, et nous permet
dentrer en relation, déchanger pas seulement par la parole, mais aussi par une attitude, des
gestes, des échanges vocaux, des sourires, des regards ...

L'un des principaux objectifs de cette prise en charge est de maintenir le plus possible certaines
capacités motrices et cognitives restantes et daméliorer la qualité de vie de Mme ML. en
I'invitant a participer @ une activité source de plaisir.

Ce que j'ai pu observer au cours de ces séances...

-son implication > dans sa participation a l'activité, nos échanges, ses mimiques, son aftitude,
I'expression de ses plaintes et |e moment de I'expression de ses plaintes.

-son plaisir ressenti, son bien-tre > ses sourires, ses gestes, ce quele a exprimé
verbalement comme : « Cest beau ce qu'on dit | » / « Cest agréable | » / « J'adore ! » /
« Cest trés bon de chanter, ¢a fait du bien ! »

-son sentiment d'étre, encore madgré tout, magré la malade : réaction par rapport d une musique
écoutée > battement des pieds, des mains, en rythme avec la musique. Mots ou phrases exprimés :
« On est ensemble | » / « Je suis la. »

-le ressenti exprimé par ses proches (en début ou en fin datelier).

Les séances chez Mme M.L. se sont interrompues en juillet 2013 pour les vacances dété. Mme

ML. est décédée a son domicile en aolit 2013.

Présentation de |'atelier d'art-thérapie @ dominante arts plastiques

Lieu : Carrefour des Associations, Roquefort-la-Bedoule.

Jour/Horaires : le vendredi de 14h d 15h15.

Fréquence : une fois par semaine.

Déroulement type dun atelier :

Temps d'accueil, de prise de nouvelles, déchanges, annonce de la venue éventuelle d' un nouveau

participant (annonce faite la semaine davant pour préparer lavenue dun nouveau participant), ou
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de I'absence d un ou de plusieurs participants. / Temps de |'ouverture de |'atelier par un petit
rituel de mise en action (exercices de respiration, danse des mains auson de la musique...),
visudlisation de la ou des précédentes réalisations. Proposition artistique du jour. Visudlisation et
éventuellement verbalisation au sujet de laréalisation du jour, et projet pour prochain atelier.

A la fin de chaque atelier, nous faisons une petite pause autour dun jus de fruit ou dun thé, en
attendant Marie-J osée pour I'enchdinement avec I'atelier tai-chi.

Articulation entre les ateliers : rappel de chacun des participants ou aidants la veille de chaque
atelier.

Agencement des groupes : idem que pour I'atelier du jeud, sauf pour le nombre des participants
qui ne peut excéder 6 personnes.

Espace et outil utilisés pour cet atelier : L'atelier alieu dans une salle tout en longueur du
Carrefour des Associations de la mairie de Roquefort-la-Bedoule. Elle dspose dun point deau, de
toilettes, d une fenétre et dune porte fenétre permettant de voir |'extérieur.

Lors de la préparation de I'atelier, je dispose une table au centre de la piéce, autour de laquelle
des chaises (dont |e nombre varie selon le hombre de participants). Sur cefte table est disposée
une nappe en toile cirée colorée, et sur une table sur le c6té le matériel dont nous aurons besoin
pour I'atelier (terre et outils pour modeler, papiers découpés, papier support, colle, ciseaux, ou
encore peinture dans petits pots, pinceaux, roul eaux, plumes, et papier support).

Leclasseur Les mémoires visuelles de /'atelier est éga ement toujours présent sur la table. Nous
y répertorions les photos de réalisations faites en atelier, ou documents dont nous nous sommes
servis.

Nombre de personnes inscrites actuellement : 4

OBSERVATIONS FAITES EN ATELIER :

* Les échanges :
>En début datelier : E changes verbaux, sourires, gestes, en début datelier, quand les différents
participants arrivent les uns aprés les autres. / Plaisir exprimé ase retrower. / Paroles
échangées. / Notes d humour.
>Pendant [atelier : Echanges verbaux et nonverbaux pendant la production.
Verbalisation et échanges autour de productions, sur ce que ga évoque, & chacun, sur ce a quoi
telle forme nous fait penser...
MmePD.: « ce nest pas un chien la ? »

Mr G.B. ; « la on dirait un chemin! »
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 Implication des participants:

Mr G.B. (en parlant dune production collective): « ga vaut le coup de le mettre en valeur, et
surtout, surtout dans la fagon de le faire | »

Les participants simpliqguent en affirmant leurs golts par rapport aux productions, leurs choix

(dun outil, ou dune technique qu'ils vont préférer), mais aussi en prenant des initiatives dans la
réalisation collective.

e Cequils expriment,ce quils verbalisent :

>Pendant lactivité

Mr G.B.:« Tout ce mélange, ¢a me plait beaucoup ! On continuera en faisant les pics, la. Ca
va étre notre fagon de voir les choses | »

Mme P.D. (enréagissant asa production): « ¢a m'étonne. Quand ga étonne, cest bien, mais
quand ga plait c'est encore mieux ! Si mon mari me voyait, il dirait : mais ce n'est pas
possible, on me la changé ! »

Mr G.B. (au sujet de I'exposition destinée a montrer aux proches des participants ce quils
réalisent en atelier): « _.pour leur montrer ce quon est capable de faire | »

« Entraide, attention d l'autre :

Prise de nowelles dl'arrivée dans I'atelier, regards et gestes affectueux échangés enversles uns
et les autres.

Pendant la production, attention a ce que fait I'autre, ouinvitation de I'autre a intervenir, a
participer.

Un jour que Mme P.D. exprime au groupe son ressenti par rapport al'activité, Mr 6.D. semble y
etre particuierement sensible. Il semble souvent comme empéché dans ses mots, mais parvient
quand méme d exprimer le fait, que : « quand on arrive ici, on ne sait pas frop, et puis petit a
petit, ca permet d'élaborer des choses ». Un peu plus tard, il s'approche de Mme P.D. et
I'entoure de son bras en lui disant « ¢a fait paisir | »

* La dynamique de groupe

Lorsque I'absence dun ou de plusieurs participants est remarquée par un autre :

Mme PD.: « Il manque une dame, ld, non ? »

Mr G.B. (en parlant de Mr 6.D.) : « Il nous manque ! »

Mr G.B. (A Mr G.D.): « Cest bien que tu sois revenu, parce que ga faisait un petit moment
quon ne te voyait plus | »

Mme P.D. (nous raconte ce qu'elle dit de I'atelier a ses proches) : « Cest une belle activité,

mais je ne la fais pas toute seule, hein, c'est une activité collective | et oui, c'est du
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collectif | Et chez soi, on est comme ¢a, étriqué, et ici, j'ai tout de suite vu en venant la
premiére fois, c'est un grand espace, ol on peut..s'éclater | »

+ Assiduité
Régularité de la plupart des participants a I'atelier, sauf en cas de probléeme de santé, ou
dintempéries qui empéchent parfois de se déplacer.

e Bien-étre
Exprimé par une attitude, un regard, un sourire, ou par la parole.
Mr G.B.: « On est bien la, hein ?! »

 Lienentreles ateliers

Ily a toujours unlien fait entre les dif férents ateliers dune semdine sur I'autre. Et il arrive que
les participants notent un changement, ou une répétition dans la technique utilisée par exemple,
ourepere la précédente rédisation.

Mr G.B.: « Cest ce quon a fait la derniére fois. »

« Ressenti de l'atelier par les aidants

Répit ; Vdorisation de la personne par les autres participants al'atelier ; Voir son proche capable
de faire de belles choses, et de les partager..; Demande de participation a dautres ateliers

comme cel ui-ci.

6.4 Atelier « La téte et les jambes »

Tous les mardis matin a@ Aubagne et les jeudis matin d Roquevdire, Le Fil Rouge Alzheimer
organise, des séances de stimulation cognitive et dactivité physique pour des personnes
souffrant de froubles de la mémoire, de maladie d Alzheimer ou apparentée, cette activité est
nommée « La Téte et Les J ambes ».

Les personnes sont réparties en deux groupes, un premier qui accueille des personnes
ayant une plainte mémoire mais qui Hont pas de troubles pathologiques, et un deuxiéme groupe
dans lequel les personnes souffrent dune malade de la mémoire, Al zheimer ou apparentée. Les
aidants peuvent sils le désirent participer al'atelier dactivité physique.

47 personnes participent toutes |es semaines a cet atelier, elles ont été orientées :
« par le pdle gérontol ogique de I'hdpital (Maison du parc), consultation mémoire;
* par la consultation neuropsy de I'hdpital d Aubagne ;

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

Au-dela et parallélement a cette activité thérapeutique non médicamenteuse, les ateliers
sont aussi un moment de répit pour les aidants. A raison dune matinée par semaine ils nous
confient leur proche parent. Ce rendez vous hebdomadaire nous confere une place privilégiée
aupres des malades et de leurs didants. Cette relation de confiance qui s'instaure au fil du temps
est bénéfique a la fois pour les mdades 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-deld.

Les didants des personnes accueillies aux ateliers ont également participé :

+ Auxréunions mensuelles entre aidants,

* Un entretienindividuel avec laresponsable d accompagnement,

» Entretienindividuel 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 daide nécessaire et en lien avec
I'évolution de la maladie.

« Orientation et participation al'accueil de jour,

* Miseen place dide d domicile,

- IDE,

» ESA (équipe spécialisée Alzheimer),

*  Orthophoniste,

« Sortie pour le couple aidant aidé des ateliers,

+ Sortie pour les aidants.
I| s'agit la dune veille « bientraitante » qui, grdce d la mise en place dun environnement adapté
aux besoins de la personne malade, anticipe autant que faire ce peusur les situations de crise.

Afin de rester en adéquation avec nos vdeurs et notre mission daccompagnement des
malades et de leur proche didant, nous évaluons régulierement cet atelier «la téte et les
jambes » qualitativement et quantitativement. De plus, ces ateliers, en ftant que formule

innovante, nécessite de notre part une évduation constante afin de rectifier ou d adapter le cas
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échéant ses objectifs, son organisation et sa mise en ceuvre. Cette évaluation du dispositif est
menée par la psychologue du Fil Rouge Alzheimer.
La présence de la psychologue sur les ateliers constitue une réelle plus value pour le maintien de

laqualité et des objectifs de ce dispositif.

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

L'atelier «la t€te et les jambes » s'inscrit dans le cadre des approches thérapeutiques
non médicamenteuses, concernant la madade d Alzheimer. De nombreuses études ont démontré
I'impact significatif de la stimulation cognitive et la stimulation motrice sur le bien-&tre physique
et mental.

Educateur Sport - Santé et titulaire dun Master 2 en sport et santé, mon domaine
dactivité, auprés du Fil Rouge Alzheimer, est le développement psycho moteur avec pour
principal objectif I'amélioration ou le maintien des capacités physiques des personnes participant
aux ateliers. Mon activité s'oriente essentiellement sur le renforcement musculaire et sur les
exercices de proprioception; ces deux axes, essentiels au maintien de I'équilibre, permettent
notamment d éviter les chutes.

Les participants aux derniers tests organisés dans les ateliers de Pin vert et Roquevdire
sont au nombre de 13 femmes et de 11 Hommes, dgés en moyenne de 82 et 80 ans
respectivement. La fréquence des séances dactivité physique est dune séance d'une heure par
semaine (le mardi matin a Pin vert et jeudi matin a Roquevaire).

Le mardi matin nous avons deux groupes, le premier démarre I'activité a 9h00 et le
second a 10h00, la derniére demi-heure est consacrée aux étirements, gainage et relaxation. La
composition des groupes se fait sur la base des tests organisés par |a neuropsychol ogue, pour que
ces groupes soient relativement homogénes, cela est important pour l'atelier de stimulation
cognitive.

Pour I'atelier de Roquevdire le groupe commence l'activité a 9h00, ensuite il participe a
I'atelier de stimulation cognitive. Le programme proposé a pour objectif de permettre I'autonomie
des personnes et la prévention des effets de I'dge, en développant les capacités fonctionnelles
permettant de répondre aux contraintes de la vie quotid enne.

Exercices sollicitant les différentes chaines ostéo-articulaires et musculaires en vue
du maintien de l'activité motrice.

Renforcement des membres inférieurs

- Selever et s'assoir dune chaise;
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- La chaise, en appui dos au mur, glisser et rester en position assise (a environ 30/40cm
du mur, les pieds écartés);

- Le méme exercice avec flexions, ballon au creux du dos, permet de faire un massage du
dos.
Avec élastigue, membres inferieurs

- Debout les éastiques sont placés au niveau des pieds, prés de la cheville, un pied en
appui ef avec le second on lance la jambe tendue vers |'avant, le buste droit, contracter les
abdominaux, ensuite lancer vers I'arriére et terminer avec unlancer de la jambe sur le cdté pour
chaque jambe (tous les groupes musculdires des jambes et du bas du dos sont sollicités) pour
celle et ceux qui ont des difficultés a étre debout , on peut aussi le faire assis sur une chaise.
Exercices sollicitant les capacités cognitives et de communication

Situations favorisant la sollicitation des fonctions cognitives, c'est-a-dire mémoriser la
consigne de |'exercice moteur et fonctions exécutives, par exemple rédiser des exercices en
double taches.
Pour la motricité avec ballon

Ces exercices s'effectuent en groupe ou individuellement, ils ont pour objectif le
développement psychomoteur, car ils font appel d une capacité motrice et au traitement de
I'information. En effet des instructions verbdes sont données pour I'exécution dune tache plus
ou moins complexe. Nous partons dun exercice simple qui cormsiste a donner le ballon a un
partendire qui se trouve a droite ou a gauche, ensuite j'introduis progressivement des
mouvements plus complexes. Le fait de varier les consignes, par exemple changer de direction ou
dexerciceimplique untraitement et une réponse motrice dotla difficuté pour les participants.
Les participants sont organisés en cercle et chacun avec un ballon.
Exercices sollicitant les capacités d'équilibre.
Pour l'éguilibre et la proprioception

La notion déquilibre «Le systeme postural d'aplomb (SPA) fait appel a I'ceil, I'oreille
interne, au pied et ala proprioception».
E xercices, permettant de maintenir ou daméliorer I'équilibre.

- Marche en arriere: mettre la pointe du pied dans le tdon, regarder devant soi ;

- Marche sur la «riviére» al'aide de plot nous avons mis en place un parcours, (appelé la
riviere, qui fait référence ala traversée dune rivieresur des cailloux) ;

-Marche sur les talons ;

-Marche sur la pointe des pieds ;
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-Marche en déroulant le pied, du talon jusqudla pointe du pied.
Pour la mobilité articuaire

- Pour le cou: rotation a droite et a gauche, fixer les épaules, de haut en bas et erstite
rotation complete d droite ef a gauche.

- Pour les épaules: rotation dun bras vers l'arriére, comme la nage dos crawlé dterner
ensuite vers |'avant comme le crawl, toujours alterné 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 I'arriere.

Outils utilisés

Les outils utilisés sont des ballons trés souples donc pas de risque daccident si les
personnes regoivent le bdlon sur le visage et des élastiques qui permettent déviter des
surcharges.

Chaque individu utilise ses capacités, cela permet de réaliser un travail individudisé. La
chaise est aussi un instrument, il y a des exercices qui sSadressent a tous (selever et sassoir par
exemple), mais aussi des exercices pour ceux qui sont en difficuté en position debout. Dans le
cadre de la force isométrique, on utilise le poids du corps par exemple en appui contre le mur
position assise et des exercices de forces avec un autre participant, etc.

Résultats

Les tests évduant les qualités physiques (effectuées annuellement en octobre et
mai/juin), auprés des personnes qui prennent part a hotre atelier, font apparaitre une
amélioration constante des qualités physiques de la majorité des participants et dans certains
cas il y a une stabilisation. Compte tenu des effets de l'dge, cette stabilisation peut étre
considérée pour ce public comme positive
Conclusion

Bien que l'activité se fasse en groupe, je tiens compte des handicaps et donc je
personndlise l'intensité et le volume des activités proposées pour chaque participant. Il est
évident que pour les exercices en groupe la difficulté est dadapter ces derniers pour que les
participants nesoient pas mis en échec.

Pour conclure nous powons affirmer, en tenant compte des limites de I'étude pas rapport
au faible échantillon et a I'absence d échantillon témoin, que cette activité participe au bien étre

mental des participants et dleur santé physique.
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6.4.2 Pour l'atelier de stimulation cognitive, animée par une neuropsychologue du pole

gérontologique de I'hopital dAubagne : Marion Pretini

1/ Lintervenant

Psychologue spécidisée en heuropsychologie, janime les ateliers de stimulation cognitive
proposés par le Fil Rouge Alzheimer depuis la mise en place de ce dispositif en 2008.

Cette approche non médicamenteuse repose sur deux fondements théoriques principaux: la
plasticité cérébrale et la réserve cognitive. En résumé, le postulat de base repose sur I'intérét
de solliciter les capacités préservées des patients afin de réorganiser les réseaux neuronaux
dans le but de ralentir I'évolution de la maladie.

L'objectif principal de ces ateliers vise d stimuler les capacités cognitives préservées des
personnes présentant une plainte cognitive ou des troubles avérés afin de rdentir le dédin
cognitif et ainsi de leur permettre de maintenir le plus longtemps possible une certaine
autonomie. D'autres objectifs en découlent, notamment le maintien ou la création de liens sociaux
dtravers les interactions entre les participants au cours des ateliers. Ces ateliers ont également
comme objectif de valoriser et de rassurer la personne présentant des troubles cognitifs, et de
lui permettre de se sentir « actrice » de sa prise en charge.

2 / Présentation de |'atelier

Les ateliers se déroulent sur des cycles annuels s'étalant du mois de septembre au mois de juillet
de I'année suivante ala fréquence dune séance par semaine, le mardi matin. Il ny a pas de séance
pendant |es vacances scolaires.

Le groupe est divisé en 3 sous-groupes définis selon le profil cognitif des participants qui sont
évalués au préalable par un bilan neuropsychologique succinct (les tests réalisés sont les
suivants : MMSE / MOCA, Test des 5 mots, Horloge, Fluences verbdes phonémiques et
catégorielles, empans de chiffres) Ces évaluations cognitives sont réalisées en moyenne 1 a 2
fois par an.

La durée des séances est denviron 45 - 50 min selon les groupes. Les personnes participent
également au cours de la matinée a I'atelier dactivité physique animé par I'éducateur sportif et a
I'atelier rel axation.

Le degré de difficuté de l'atelier de stimulation cognitive est adapté selon les groupes. Cette
année, le conftenu des séances s'articulait autour de thémes, enlien si possibe avec la période de
I'année. Autour de ce théme, les dfférentes fonctions cognitives (telles que la mémoire,
I'attention, les fonctions exécutives, le langage, les praxies etc.) étaient stimulées par le biais

dexercices ciblés.
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3 / Observations

Les personnes au sein de l'atelier échangent aisément entre elles. Certaines sdllicitent
spontanément de I'aide de leur voisin. Elles sont, pour la plupart, volontaires et impliquées dans
les tdches & effectuer. Il est, par contre, parfois nhécessaire ddader certaines personnes d
recentrer leur attention sur leur tdche et de leur rappeler de ne pas géner les autres
participants. Elles expriment un sentiment de bien-tre et de convivialité au sein des ateliers et
semblent avoir plaisir d retrouver leurs pairs. Des attitudes dentraide sont observées, des
attitudes de « compétition » sont plus rares.

I| est possible que I'augmentation du nombre de participants a ce dispositif qui nous a amené a
scinder le groupe de stimulation en 2 sous-groupes ait pu avoir un effet sur la fréquentation de
I'atelier pour certaines personnes. En effet, certains mont fait réguliérement remarquer en
début de séance que « le groupe était plus petit que I'année précédente ». Ce qui semblait les
géner puisquils ne refrouvent pas tous leurs pairs. Ceci ne se retrowe pas dans le groupe
« prévention ».

Par dilleurs, certaines personnes ont connu un déclin de leur capacité et le dspositif ne semblait
plus adapté pour elle. Dans |'attente de leur proposer une alternative dans leur accompagnement
par le Fil rouge, elles confinudient & participer & l'atelier, ainsi les groupes étaient moins
homogeénes. Ceci pourrait également expliquer en partie cette baisse d assiduité observée au mois
de novembre pour le groupe « stimulation ».

Par contre, certaines personnes expriment aisément les difficultés qu'elles rencontrent dans leur
vie quotidienne, notamment en lien avec leurs troubles cognitifs. Elles sembent se sentir
suffisamment en confiance pour pouvoir aborder librement leurs difficultés. Ceci s'observe
davantage dans le groupe « stimuation » (2°™ groupe).

4/ Réflexion :

Quelques pistes de travail déja évoquées avec I'équipe du fil rouge :

Envisager de constituer, de nouveau, un seul groupe « stimulation» et permettre ainsi davoir un
temps de pause plus important entre les groupes de participants.

Proposer un travail a faire dune semaine sur l'autre au domicile: recherche sur un théme, par
exemple.

Mettre en place des outils écologiques : un carnet de bord ou carnet mémoire ou des mises en
situations réelles dactivités de la vie quotidenne (par exemple, rédiger une carte de veeux en

atelier a poster eux-mémes dans la semaine qui suit |'atelier ..)
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Evolution du dispositif

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

Devant le succés de cette initiative, elle sera reconduite en 2014

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 dune valeur de 5000€ décerné
par la Fondation Médéric Alzheimer.

Ce prix récompense des expériences de terrain et notre projet a été retenu pour sa dimension

socide dans la lutte contre l'isolement des personnes malades tout en favorisant le répit du
couple aidant/ai dé.

Prix Inftiatives locales 2011
Fondation Médéric Alzheimer

Premier prix ex-aquo d'un montant de S000€ décernd a
Le Fil Rouge Alzheimer, Aubagne (13),
Do %on action:
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6.5 Atelier Tar Chi Chuan

Atelier Tdi-chi-chuan débuté en février 2013

Cet atelier monté et proposé par |'association Fil Rouge Alzheimer a lieu le vendredi de 15h30 a
16h30 dans la continuité de [l'atelier dart thérapie a Roquefort la Bédoule (maison des
associations). Il accueille pour I'instant 4 personnes: 2 hommes et 2 femmes.

L'intervenante

L'atelier est animé par Marie-José Gertosio, éducatrice sportive. Brevet homologué par le
ministére Jeunesse et Sports de professeur dart martid chinois interne, option tdi-chi-chuan
compl été d un DU activités physiques adaptées aux séniors et dla personne dgée.

J'enseigne le tdi-chi-chuan depuis 1996 sur 3 communes (Auriol, Aubagne, Gémenos), soit 15h de
cours /semaine, et jinterviens aussi dans les maisons de refraite d Auriol et Roquevaire.

Objectifs dans ma pratique professionnelle au sein du Fil Rouge Alzheimer

La pratique du tdi-chi-chuan est un véritable chdlenge. Cela revient a apprendre a jouer dun
instrument de musique. Il faut beaucoup s'investir avant que l'instrument exprime |'harmonie.
Dans la pratique du tai-chi-chuan I'instrument c'est le corps. Il y a des régles arespecter et donc
I'apprentissage passe par la rigueur avant daccéder ala liberté. La notion de rigueur ne fait pas
partie de la rédité des participants du groupe Fil Rouge Alzheimer. Par contre ce qui est
disponible c'est la curiosité, I'envie de participer, 'ouverture et la créativité. Je propose et nous
expérimentons. Le seul critére de réussite c'est celui de conserver du plaisir d participer a
I'atelier. L'objectif n'est donc pas 'apprentissage dune forme de tai-chi-chuan; mais I'utilisation
de gestes et principes caractéristiques de cet art. Pourquoi les mouvements du tdi-chi-chuan ?
Parce qu'ils ont été congus pour stimuler et entrainer la coordination globale du corps et aident
donc le cerveau a fonctionner avec ses 2 hémisphéres simultanément. Coopération droite et
gauche (latéralité) coopération haut et bas du corps (centrage, a l'opposé c'est la désorientation)
coopération avant et arriere du corps (conscience simultanée du détail et du global). Ces
exercices mettent rapidement les personnes en difficulté et particuliérement les personnes
ayant développé la mdadie dAlzheimer. Donc j'integre a ce travail spécifique des exercices
ludiques qui permettent aussi dentrainer I'habilité motrice, I'éveil sensoriel, I'équilibre, a travers
des situations qui visent aussi la rencontre et la coopération.

Le mowement est source de joie et d'apprentissage

Le matériel utilisé est varié: briques de mousse, cerceaux, cordes colorées, quilles, bambous,

éventails, parachute, balles et bdlons de densités, formes, matiéres différentes. L'utilisation de

ce matériel renforce l'esprit ludique de cet atelier, enjeu n°l, favorise la dextérité, la
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coordination, I'équilibre, stimule les sensations proprioceptives, ainsi que l'enthousiasme des
participants et les échanges.

Mon ressenti basé sur l'observation

Le groupe est petit mais soudé. Les participants sont assidus. Ils expriment et af fichent leur
plaisir a venir a l'atelier, la satisfaction dy participer. L'objectif que je recherche qui est
I'entrainement moteur et cognitif se fait naturellement au cours des exercices proposés. Chacun
fait en fonction de ses possibilités, pas forcément |'exercice proposé dailleurs, et méme parfois
ne fait pas parce quil faut stimuer et recentrer quand I'attention s'échappe ou simplement
attendre que l'attention revienne. J'di noté une créativité importante dans ce groupe. Grace aux
participants j'ai créé des nouveaux exercices. Ils me font découvrir de nouvelles fagons dutiliser
le matériel, de nouvelles gestuelles inspirées des noms poétiques donnés aux mouvements du tai-
chi-chuan

Le 2ém objectif, de faire de cet atelier un espace de rencontres est atteint. Je constate qu'il
s'est créé spontanément des liens entre les participants et entre eux et moi. Ils s'accueillent
avec bienveillance. Aucun jugement, aucun esprit critique vis-d-vis des dfficultés de I'autre ou
deux méme. L'entraide s'instaure naturellement. J'ai levé la notion de compétition dans les jeux
que je propose car dés le 17 atelier jai découvert une autre réalité : dans ce groupe la notion de
compétition est absente alors quelle est un moteur important avec dautres publics. L' entraide et
la solidarité semblent avoir supplanté les notions de compétition et de performances. Il y a une
véritable cohésion de groupe. Les échanges sont naturels méme avec Mme. X qui est aphone.
Chacun communique avec ses moyens et tout le monde comprend. Peut &tre parce que personne
n'y voit une difficulté ou handicape.

Axe d'amélioration

Seule suggestion: agrandir un peu le groupe.

Bilan positif. Expérience enrichissante et formatrice pour I'animatrice aussi.

6.6 Art thérapie pour les aidants familiaux
Armelle Assouad art Thérapeute et animatrice de ['atelier pour les aidants de juin 2012 4 juillet
2013. 14 séances ont été réparties sur une année entre 2012 et 2013
Le 6/2012 Initides et collage
Le 20/12 Une carte postde sur le theme du voyage imaginaire
Le 10/1/13 Chaud/froid, noter un aspect de sa personnalité pas encore ou pas assez

reconnu
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Le 24/1 La forme plein/vide, les qudlités et défauts chez I'autre
Le7/2 Leportrait émotionnel

Le 28/2 Graphisme, machine infernale

Le 7/3 Squigge pour unldcher prise,se défaire de ses propres mots
Le 21/3 Peinture et volume trouver une métaphore & partir de mots
Le 11/4 L'arbre comme projection de soi

Le 16/5 Lerouge par la peinture et la sensualité

Le 23/5 Le chiffre et le rythme (fetiche)

Le 6/6 Moi,toi et les autres

Le 20/6 Boite d estime de soi

Le 11/7 La maison

Bilan de fannée 2012/2013
Comment se passent les séances ?

La séance débute par quel ques minutes de relaxation/ recentrage sur soi pour se poser et
s'accorder ce temps. Ces séances sont construites de fagon a ce que les participants ne sachent
pas exactement ol je veux en venir et donc ils découvrent petit a petit I'enchainement de ce
quils vont faire. les participants sont invités a se laisser surprendre afin de développer la
spontanéité. Il s'agit bien de favoriser le surgissement des mots ou des gestes et des formes
produites. Il ny a pas de progression, ni dapprentissage dune technique particuliere; En cela
I'art-thérapie se différencie dun atelier de création. Au fil des séances je note ce qui est dit et
j'adapte les séances suivantes en fonction des dif ficultés rencontrées.

Dans ce groupe les personnes ont des résistances a parler delles-mémes en dehors des
difficutés rencontrées avec leur proche malade. Etre al'écoute de soi
Les exercices ont permis daborder les dif férentes fagons de se présenter et de se représenter
(au travers de ses initiales, de I'arbre, le collage..). Il sagit pour chacun de prendre sa place et
détre reconnu en dehors du rdle daidant qui simpose. La dfficulté commune est la symbolisation
et la reconnaissance de ses propres émotions et ressentis. La créativité, I'imagination sont un
outil dexpression, une porte ouverte vers la verbalisation. Il faut du temps pour accéder a la
confiance et livrer des ressentis négatifs tels que la culpabilité ou la honte. Cest pourquoi
I'ef fectif réduit des participants est un facteur aidant et la dynamique du groupe nécessaire.
Partager des souffrances similaires ou proches donne I'impression détre moins seul. Le groupe

donne des repéres et une identification nécessaire aux personnes qui manquent de confiance en
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elles. Cependant il a aussi ses limites et ne permet pas daborder en profondeur les points
dachoppement de chacun.

L'art-thérapie permet de poser des pierres sur le chemin dune meilleure connaissance de
soi, une reconnaissance de ses fragilités que la maladie du proche réveille ou amplifie
Les 2 témoignages dala derniére séance (improvisée dans lanature)illustrent mes propos :
« A chaque fois au début de I'exercice Je ne crois pas que jarriverai ale faire et pourtant j'y
arrive.» ; « Cela me sort de chez moi.»; « Avec vous Cest plus facile, vous mécoutez. »; « J'ai
appris d ne pas me sentir obigée, d me détacher de ce que pensent les autres.»; «J'ai pu
exprimer mes émotions et ce qui me faisait souffrir, ca ma fait du bien. J'ai apprécié de ne pas
me sentir jugée. »

En résumé ce qui est thérapeutique: &tre écouté et reconnu dans sa singularité ; se libérer dun

poids et se sentir entouré. S'exprimer en dehors des conventions et des jugements.

Cependant il arrive que dans un premier temps, I'expression de ce qui est intérieur déroute,
remue plus que I'on voudrait, ¢ est pourquoi cela peut représenter un obstacle pour ceux qui sont
dans |' économie émotionnelle, ceux pour qui la moindre évocation de certains souvenirs est pergue
comme une déstabilisation. Cela peut expliquer que toutes les personnes qui sont venues au début
n'aient pas été prétes a faire cette démarche.

Ce groupe me conforte dans le sentiment qu'il y a nécessité a soutenir sur le plan
psychologique ces personnes qui sont autant en détresse que leur proche. Il me semble que
certaines sont dans I'incapacité de gérer une autfre personne,soit d cause dun confentieux vis-a-
vis de l'autre préexistant d la mdadie soit parce quelles souffrent elles mémes dun déficit
destime et de confiance en soi qui les fragilisent ; le risque majeur étrant le « burn out» oule

passage al'acte.

6.7 Sorties pour les aidants familiaux

Les « sorties entre didants » est un dispositif dans lequel la maladie est absente, ce qui lui
confere un statut particulier comparativement aux autres activités proposées par le Fil Rouge
Alzheimer. Ces sorties sont des purs moments de répit, faites pour prendre un peu de dstance
avec ses soucis, la maladie de son proche. Il sagit dun moment « pour soi » mais aussi de partage
et déchange enfre « pairs ».

Au cours de ces sorties nous observons de multiples bénéfices pour les participants : soutien
socid, entraide entre pairs, répit avec la maladie, rompre le sentiment disolement socid, créer

du lien. Ils expriment : « s/ vous saviez combien ¢a me fait du bien de sortir »,; « je me sens
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moins seue» ; « mais /la, d vous je peux vous en parlez je /e sais. Et je sais que ¢a restera entre

nous» ; « On est/d pour passer de bons moments », « Jai oublié dappeler ma maman ».

Le Fil Rouge Alzheimer a le plaisir de vous embarquer pour TOULON
Ville située entre mer et terre,

Le jeudi 28 mars 2013 de 9h15 & 17h

Rendez vous @ Phl5 @ la maisen de quartier Pin vert ol Toxi Serge nous conduira vers Toulon.
Cette ville accueille e plus grand port militaire francais ; la base navale, que nous découvrirons
par une visite commentée 4 bord du « Eres IT =, pendant une heure.

Puis, nous accosterons ou quai Cronstadt, pour prendre le chemin des saveurs e
retrouveds, ou petit bouchon provengal = Les tétes d'Ail», cuisine simple, Il" 3
créative, d deux pas du marché du Cours Lafeyette.

Vious verrez fadresse sera d recommander.

Pour 15 heures, nous re joindrons 6 pied le musée national de la Moring, & Fancicrne porte royale de
Farsenal. Mous y découvrirons ke destin militaire du port, la création de son arsenal qui rassemble
sous Louis XIV, waisseoux et gakéres.
Motre échappée se fermine vers ITh et nous re joindrons les minibus pour notre retour.
Mous wous rappelons que cette sortie est réservée oux aidants seulement.
Pour toutes bes dif ficultés hées a lo garde de votre proche, nous avons une solution.
Inscription obligatoire au Fil Rouge Alzheimer - 04.42 18 10.05.

filrougeaizheimer&gmail.com - Participation de 10€ par personne.

Compte Rendu Sortie des Aidants du 28 mars 2013 : Théme : La Marine et Toulon

Sarah Vigne Stagiaire Assistante Sociale au Fil Rouge Alzheimer

Cest sous une fine pluie que j'attends de refrouver les participants de cette quatriéme sortie
des aidants familiaux.

Une fois que le groupe f{it réuni, en attendant les taxis j'ai pu avoir une vue densemble du groupe
et je constate : Peu d'homme sont présents (4) et je compte 14 femmes. Les dges sont confondus
(de 50 a 80 ans environ) et certains se connaissent déjd bien. Les hommes se rassemblent et

forment un cercle pour discuter entre eux. Plusieurs petits groupes de femmes parlent du temps
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menagant. Le temps reste une conversation trés fréquente pour établir un premier contact, et
mal heureusement il n'est pas avec nous aujourd hui. Peu importe, personne ne semble dérangé par
lerisque de pluie, tous ont prévu parapluie et veste chaude.

Lorsque je mapproche des messieurs et leur explique que je passerais cette journée avec eux,
I'un deux me dit « sachez que vous étes avec des personnes qui aiment la vie et ses bonnes
choses. On est |d pour passer de bons moments». Agréabement surprise par cette vision de la
vie, malgré la maladie et les dif ficultés de leur quotiden, nous sommes fin préts a partir.

Dans le taxi, les personnes sont trés calmes et n'osent pas encore beaucoup parler. A notre
arrivée d Taulon, notre petite baade sur le port nous a rapidement donnée envie de nous mettre
d I'abri, pour boire une boisson chaude avant de prendre le bateau. Au café, les langues se
délient, rassemblaient autour de deux grandes tables les d scussions commencent.

Entourée par trois messieurs, ils parlent de leurs jeunesses et échangent leurs bons souvenirs.
Dans ces discussions groupées, le Monsieur a c6té de moi minterpelle plus discréetement. Il me
parle dors de sa situation familiale dégradée dii aux mdentendus fraternels, conséquences de la
maladie de sa mere. Il évoquera se sentir délaissé par sa frafrie et soccuper seu de sa mere
mal ade, ressentir un poids important sur ses épaules. Difficile dvivre pour Iui,il précise qu'il nen
parle pas souvent parce que « c'est difficile a dire tout haut », gale touche. Il ajoute « mars/d, a
vous je peux vous en parlez je le sais. Et je sais que ¢a restera entfre nous ». E ffectivement,
monsieur a trouvéici une écoute qui entend la souffrance des aidants.

Effectivement, monsieur a frouvé ici une écoute qui entend lasouffrance des aidants.

Le départ vers la sortie en mer demande une organisation pour le groupe, mais chacun est patient
est veille a ce que son collegue assis a ses c6tés soit bien présent pour partir. J'observe une
véritable entraide que ce soit pour selever des siéges ou pour I'hakillage. Le groupe est prét a
partir et la balade en mer se fera sans vague, avec attention Cest sous la pluie que nous
rejoignons le restaurant pour partager un bon repas.

La balade en bateau et les explications du guide sont le premier sujet de dscussion, mais de
fagon tres naturelle, les échanges sont dlés vers des choses plus personnelles. Beaucoup de rire
d cette table, et de bons coups de fourchette. Un repas convivial et de partage, et je veille a ce
que chacun trouve sa place (méme les moins bavards).

Pendant le repas, deux personnes proche de moi, évoquent leur souffrance lié a leur proche
malade (face a la personnalité perdue de sa femme ou aux difficutés que la mdadie a pu

engendrer, ou leur projet utopique pour retrouver leur vie davant..). Souvent frés émus, certains
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se cachent pour refenir leur larme et dautres prennent leurs mains pour les réconforter.
D'autres disent qu'ici au moins, ils se savent compris.

Ces moments de confidences sont éclairs mais rappellent pourtant que leurs souffrance est
toujours dans uncoin de leur téte.

La visite au musée m'a permis de me rapprocher de certaines dames présentent et qui avaient
des difficultés pour se déplacer. Soutien tant physique que psychologique, jai pu échanger avec
elles autour de ces journées daidants. Tout sourire, une dame me répond « s/ vous saviez
combien ¢a me fa't du bien de sortir. Pus je me sens moins seu/e». Il est bien la I'enjeu de ces
sorties: Un temps de répit, de partage convivid et favoriser les liens sociaux des aidants
familiaux.

A la fin de la journée, je repense a ce premier Monsieur qui m'a dt « quic/ onaime la vie» et je
m'apercois qu'il a raison Je reparle avec lui de cette phrase et il me répond « Vous savez
pourquoi ? Parce quon cotoie la mort tous les jours ». Paroles fortes et lourdes de sens, il
apprécie les choses simples de lavie et garde un regard tres positif. Il est égdement un habitué

de ces sorties.

Enguise de bilan de cette journée, jeretiens alors que :
4 personnes autour de moi ont évoqué leurs difficultés liées a leur quotiden avec leur proche
malade Alzheimer. 4 personnes autour de moi ont évoqué ces journées comme étant tres

importantes et positives pour elles.
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Le Fil Rouge Alzheimer vous invite a partager une visite urbaine d Marseille

Le Mercredi 15 Mai de 9h 15 a 17h

Départ de la maison de quartier du Pin Vert a 9h15. Direction le vieux port et ses
aménagements dans le cadre de Marseille Provence 2013.

£ !f;.'.. L.-t::n J.'

e AN 8 TR Hhe—

Pour cette promenade matinale nous longerons les quais depuis Fombriére - symbaole
du renouveau, jusqu'a la place de I'Hotel de ville et le pavillon M : structure éphémeére,
lieu de rencontres, d'échanges, de découvertes.

Une marche d'une demi-heure, prévoyez d'étre bien chaussés.

T BT

Apres s'étre reposes un instant, nous longerons le bord des quais, pour se rendre au
guartier de la Joliette, Hangar J1. Nous déjeunerons sur place « aux grandes tables »,
restaurant familial, situé au demier étage, vue dégagée assurée.

Motre périple dans les méandres de I'exposition commencera vers 14h.

Retour & Aubagne pour 17h

MNous vous rappelons que cette sortie est réservée aux aidants seulement.

Pour toutes les difficultés lies a la garde de vofre proche, nous avons une solution.
Inscription obligatoire auprés de Martine au Fil Rouge Alzheimer : 04.42.18.19.05.

firougeaizheimer@omail com — Participation de 10€ par personne.
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Journée Gastronomique - Places limitées

Mercredi 10 juillet 2013 de 9h15 a 17h
Rendez-vous 4 la Maison de quartier Pin Vert a ShiS

Mous découvrirons le Musée de I'aviafion de Saint-Victoret.

Tradition aéronautigue unigue dans la région.

Mous nous approcherons des aéronefs, congus et fabrigués pour la p!q:rur’r dans
l'usine Eurocopter et plus de 2.500 magquettes.

Motons que cet établissement a recu le label de
Marseille Provence 2013.

Apres avoir eu la téte dans les étoiles, pendant une
heure, nous atterrirons, pour notre prochaine
destination, la cite blewe, dans un petit port niché 4 NIOLOMN

Mous serons ﬂHzndus au Scampy, restaurant situé en plein coeur de La Calanque
de Mislen "vue mer" assurée et soleil (nous 'espérons).

Mous dégusterons la “vraie” Bouillabaizze Marseillaize (plat unigue) chére &
notre région.

Suite 4 ce grand plaisir partagé, nous vous proposons trois pas de danse ou une
petite ballade.

Mous rejoindrons les minibus pour notre retour prévu a 17h.

Mous vous rappelonz que cette zortie est rézervée aux aidants seulement.
Pour toutes les difficulteés lices & la garde de votre proche, contactez nous.
Inscription obligateire au Fil Rouge Alzheimer : 04.42.18.19.05.
filrougealzheimer@gmail_com - Partizipation de 10€ par perzonne.
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VITI L'action menée par la psychologue sociale de la santé au Fil
Rouge Alzheimer, rédigée par Melle Jemifer Partington

J'ai été embauchée au Fil Rouge Alzheimer en Octobre 2010, date depuis laquelle j'occupe, au
sein de cette structure, le poste de psychologue et plus spécifiquement, de psychologue sociale
de la santé. Profil professionnel qui conférela double compétence de Praticien-chercheur.

Mes principaux axes dintervention au sein de la structure sont les suivants :

- L'accompagrement psychologique individuel des aidants familiaux : mettre en place un
accompagnement psychologique des familles dont un proche est atteint de la malade d Al zheimer.
- L'élaboration et I'animation de séances de groupe : concevoir et animer des actions de
formation et des séances de groupe de parole.

- Veiller a la qualité et au bon fonctionnement des ateliers du Fil Rouge Alzheimer :
s'assurer du bien étre psychologique des participants au sein des ateliers; maintenir lelien entre
les didants, les aidés et les intervenants; orienter les usagers vers les dispositifs adaptés ;
évaluation psychosocid e des afeliers.

- La recherche-action : Diriger et rédliser des enquétes et des recherches sur les dispositifs

mis en place par le FRA.

7.1 Modadlités d'intervention de la psychologue

Suite au premier entretien avec la responsable daccompagnement, je contacte I'aidant
principal pour me présenter mais aussi pour Iui proposer de me rencontrer.L'objectif étant tout
dabord de « faire connaissance » et dexpliquer plus largement mon cadre dintervention de
maniere a ce que la personne s'en saisisse le cas échéant. J'ai nommé « cefte prise de contact » :
I'entretien de premiére rencontre.

Puis, 3 semaines plus tard, je contacte a houveau la personne pour faire un point sur les
différents éléments abordés lors de notre premiére entrevue mais aussi pour repérer les
potentielles difficutés (psychologiques) de I'aidant dans sa relation daide avec son proche
malade mais aussi dans la mise en place du plan ddde préconisé par la responsable
daccompagnement.

En termes de procédure, les premiers temps de suivi sont dits de « proximité », c'est-a-
dire que les prises de contact avec l'aidant sont rapprochées dans le temps (3 semaines a un
mois). L'objectif étant dinstaurer un climat relationnel de confiance. Puis, le suivi se fait sur des

périodes de temps plus espacées, tous les 2 ou 3 mois.
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A savoir que cefte procédure n'est pas « figée» car en effet, jadapte cet

accompagnement psychologique en fonction des situations mais aussi de |la demande.

7.2. Tableau récapitulatif de I'ensemble des entretiens (+éléphoniques et physiques)

menés par moi-méme sur |'année 2013

83 Familles contactées par la psychologue
75 Familles ayant bénéficié de 160 entretiens
d'accompagnement psychologique

Commentaires

Sur les 215 familles suivies par le Fil Rouge Alzheimer en 2013, 83 dentre elles ont été
en contact avec la psychologue et 75 ont bénéficié d'un accompagnement psychol ogique individuel.
A compter du deuxiéme entretfien, et ftoujours avec le consentement éclairé des familles, la
durée du suivi psychologique oscille entre 1 mois (minimum) et un an (au maximum mais cela reste
margind ). Soit ce sont les personnes qui viennent vers moi, soit, c'est moi qui prend I'initiative de
les contacter, ce qui est le plus souvent frés chdeureusement accueilli.

Les appels en lien avec des questions d ordre techniques ou administratives n'ont pas été
comptabilisés (dans la mesure ol ces derniers sont le plus souvent renvoyés vers la responsable
daccompagnement). Il en est de méme concernant les enfrefiens menés en bindme avec la
responsabe d'accompagnement. Ces entretfiens sont exceptionnels et se déroule dans un cadre
particulier, le plus souvent lorsque la situation est considérée comme complexe nécessitant
dapporter un double regard ala fois psychol ogique et social.

Au totd, 160 entretiens daccompagnement psychologiques (physiques et/ou
téléphonigues)ont été menés en 2013, Les chiffres sur le tableau ci-dessus montrent que le plus
souvent, le suivi psychologique des aidants familiaux ne dépasse pas 4 entretiens ce qui
correspond d mon axe de travail en terme d'accompagnement psychologique individuel. En ef fet,

ce dernier se situe dans le cadre dinfterventions ponctuelles dans le contexte spécifique de la
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relation daide a un proche atteint dune madade dAlzheimer (ou troubes apparentés) et des
difficutés qui en découlent. Si la demande de I'aidant familial «sort» de mon cadre
dintervention (bénéficier dun suivi hebdomadaire selon une approche psychanalytique qui
dépasse le contexte de la malade d Alzheimer et de la relation aide), je I'oriente alors vers un

confrére qui consulte en cabinet.

7.3. Conception et animation de séances de groupe

Animation des renconires mensuelles des aidants familiaux

Depuis 2009, le Fil Rouge Alzheimer propose aux aidants familiaux de participer a des
séances déchanges, de soutien psychologique et dapport dinformation Celles-ci durent chacune
2 heures et ont lieu une fois par mois sur un cycle de 9 mois. C'est moi-méme qui anime ces
séances depuis octobre 2010.
Les personnes sont soumises au « libre choix» en termes de participation. Cest-a-dire quelles
peuvent intégrer ce dspositif a tout moment en cours de cycle et ce, sur un rythme et une
assiduité qui sera les leurs. De ce libre choix nous constatons que les didants sinvestissent

davantage et deviennent acteur de cet accompagnement.

Récapitulatif de fréquentation des rencontres mensuelles des aidants familiaux durant la
période doctobre 2012 a juin 2013

Autotad, surl'année 2012/2013, 17 aidants familiaux ont participé d ces rencontres.
Certains dentre eux sont venus qu'une, deux ou trois fois et d autres de manieére assidue tout au
long de l'année. Ces 17 personnes comprennent 12 femmes et 5 hommes dont 8 conjoints, 8
enfants et 1 belle fille.

Concernant la fréquentation des séances, |'effectif se situe entre 3 et 10 personnes avec une
moyenne denviron 7 participants par séance.

L'ensemble de ces éléments montrent que cette action de soutien psychologique et
dapport dinformation proposée par le Fil Rouge Alzheimer répond bel et bien aux besoins des
aidants familiaux : accéder a un apport d'informations structurées et « valides » sur la mdadie
d Al zheimer, sur comment accompagner sont proche malade, mais aussi détre psychol ogiquement
accompagné et soutenu dans cette relation daide. Cest par dilleurs ce que jai pu observer au
sein de ce groupe de soutien tout aulong de l'année.

Eneffeft,au fur et & mesure des séances, toute une réflexion, une élaboration autour de

la mdladie, de sa prise en soin, de la relation daide avec le proche mdade, se met en marche. J'ai
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par dilleurs constaté que biensouvent, la compréhension de la maladie et de ses conséquences sur
la personne touchée est un préalable presque indspensable d I'amorce de ce cheminement
psychologique. Dés lors que ce dernier s'opére, j'ai observé que l'aidant sinscrit dans une
perspective de changement quant a son quotiden avec son proche qui se ftraduit de plusieurs
maniéres :

- Meftre en place un dispositif thérapeutique non-médicamenteux (accueil de jour, art-
thérapie, ateliers etfc.);

- Accepter quune infirmiére prenne le relai dans l'aide a la toilette (ou I'infervention
dautres professionnels dans la gestion du quotiden du proche malade) ;

- Modifier l'attitude pour rejoindre la personne maade, pour réinstaurer une relation
(permettant dapaiser les conflits) ;

- Prendre du recu (appréhender la situationsous dif férents angles).
Au fur et a@ mesure des séances, il est observé que certaines réficences a actionner des
dispositifs de maintien au domicile et a étre aidé dans le quotiden se lévent. L'aidant familial
comprenant « le pourquoi tout cela ». C'est-a-dire, ce quil ressent, les émotions qui I'envahissent
(culpabilité, angoisse, sentiment dabandon etc.), la pertinence voire la légitimité de tel ou tel
dispositif. Cette compréhension concours d réduire I'éptisement psychologique auquel I'aidant est
confronté. Ce cheminement psychologique est alimenté par les différents professionnels
présents lors des séances mais aussi, grdce au fait de pouvoir échanger avec dautres personnes
partageant un quotidien similaire, une expérience et un vécu commun (accompagner un proche

atteint dune MA)ajoutant du « crédit », de lavaleur au contenu des échanges.

7.3. Les ateliers « la téte et les jambes »
Le rdle de la psychologue
Je suis présente (physiquement) sur le dspositif des ateliers de la maison de quartier de
Pin Vert a Aubagne (les mardi matin) dinsi que sur celui de Roquevdire (les jeudi matin).

.

% Optimiser lafonction daccueil et favoriser I'intégration des noweaux participants ;

Tout au long de la matinée, jaccueille les usagers et le cas échéant, les nouveaux participants
C'est-d-dire, de les présenter au groupe, aux intervenants mais aussi de recueillir leurs premiéres
impressions et d appréhender la maniére dont ils se sentent dans ce nouvel espace.

Ce temps daccueil constitue un moment déchange privilégié avec chaque participant ainsi quavec

les familles accompagnantes.
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Ma présence sur les ateliers en tant que psychologue amene les participants a venir se confier, d
faire part de leur ressenti au sein du dispositif, et parfois, de leurs difficultés liée la maade.
Ces temps d échanges informels s'avérent &tre accompagnant et soutenant pour eux-mémes.

®,

% Porter un regard bienveillant a la place et bien-tre de chacun des participants dans la

relation & autrui et & soi-méme au sein des différentes activités ;

Ma présence au sein des ateliers a égdement pour visée de veiller au bien-tre psychologique des
participants. Autrement dit, de repérer une mise en dif ficulté, une mise en échec. Si tel est le
cas, il est dscuté et réfléchit collectivement (en collaboration avec I'aidant, les intervenants,
Mme Semeria et moi-méme) une autre forme daccompagnement (art thérapie, accueil de jour)
s'avérant étre plus adapté notamment aux difficultés liée a I'avancée de la maladie. Ma présence
quotidienne sur les dispositifs des ateliers permettent donc de maintenir dans le temps, le lien et
une continuité dans le suivi et I'accompagnement proposé par la structure et ainsi, doptimiser le

parcours de I'aidant et lel'aidé autravers des dif férents dspositifs mis en place.

Les ateliers « la téte et les jambes » : une passerelle vers l'accweil de jour

La MA est une maladie évolutive, donc, ce dispositif des ateliers peut, au fil du temps,
devenir inadapté car la personne, au regard des difficutés grandissantes auxquelles elle est
confrontée, finit par ére mise en échec.

Il s'agit donc de se questionner sur «l|'aprés ateliers» En plus de sa dimension
thérapeutique, l'intérét du dispositif «la téte et les jambes», en tant quenvironnement
collectif, est doffrir aux personnes malades (sur le temps dune matinée) la possibilité détre en
relation aux autres permettant une resocialisation. En effet, les personnes atteintes de cette
maladie ont tendance a se replier sur elle-méme, a se couper du monde extérieur de part une
mise a mal de leur identité tant indviduelle que sociale. Intégrer le dispositif des ateliers,
permet d la personne mdade dintégrer un groupe (qui plus est, de personnes rencontrant les
mémes difficultés qu'elle), d étre reconnue (dans le sens a nouveau socialement existante) et de
fait, de retrouver une identité De plus, ces ateliers se déroulent dans un environnement
bienveillant, non jugeant, accompagnant et neutre (maison de quartier). Ces ateliers peuvent donc
constituer une passerelle a d autres dispositifs collectifs tels que |'accueil de jour.

Au cours de l'année 2013, jai accompagné des personnes malades, participant aux
ateliers, d une entrée en accueil de jour. Rappelons que ma présence sur le dispositif chaque

semdine permet de porter un regard bienveillant sur les participants, de créer une relation de
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confiance mais aussi de repérer une mise en échec. Lorsque celle-ci se manifeste, 'accueil de
jour est le plus souvent envisagé. La mise en place de ce dispositif reste une démarche complexe
tant pour la personne malade (« une nouveauté » suscitant le plus sowent une appréhension et de
fait, un refus dy aller) que pour son aidant (pouvant se sentir en difficulté al' enclencher). Face a
I'ensemble de ces contraintes, je propose al'aidant daccompagner |la personne madade dans cette
démarche dllant méme jusqu'a I'emmener le premier jour (@ la place du taxi). Ceci permettant de
soulager I'aidant familial mais aussi, de lever |'anxiété de la nouveauté pour la personne mdade.
Ainsi, le dispositif des ateliers «la téte ef les jambes » peut constituer un préalable & une
entrée en accueil de jour permettant d ce que cette « transition », dun dspositif aun autre, se

fasse dans de bonnes conditions et dans un contexte soutenant.

Evaluation psychosociale du dispositif des ateliers « la téte et les jambes » (Aubagne et
Roquevaire)

Mes compétences dans le domaine de la recherche sont mises au profit de mon terrain
professionnel. D epuis 2009, j'ai eu pour mission d évaluer le dispositif des ateliers « latéte ef les
jambes » locaalisé sur Aubagne et Roquevaire. Ce regard analytique porté sur ce dispositif ces 4
derniéres années a eu pour visée de mettre en évidence la maniére dont les usagers s'approprient
et investissent ces ateliers, mais aussi dappréhender ce que ces derniers leur apportent en
termes de bénéfices biopsychosociaux. Cet apport de conndissances nous semble indispensable
car il nous permet de penser, de questionner, de réfléchir les actions menées et ainsi leur
donner du sens. En effetf, une approche non-médicamenteuse ne peut & re envisagée uniquement
sous un angle thérapeutique au sens propre, c est-d-dre, « soigner », « traiter » ou maintenir les
capacités altérées par la mdadie, elle doit aussi €tre appréhendé dans sa sphére psychosocid e.

Cette évdudtion s'inscrit dans une démarche descriptive et exploratoire basée sur une
double méthodologie alafois quantitative (via une grille d observation participante) et qualitative
(al'ade dun questionnaire semi-drigé) dont I'un des principaux objectifs €St dinterroger le vécu
subjectif des personnes insérées dans ce dspositif thérapeutique non-médcamenteux. Il en
ressort que la participation aux ateliers souleve des enjeux psychosociaux notamment en termes
didentité individuelle et socide propre d cette pathologie. La prise en compte de cette réalité
permet de mieux comprendre la maniere dont les sujets investissent et sapproprient ce
dispositif et de fait, d optimiser la qudité de leur prise en charge.

Cette éfude a permis de mettre en lumiére que le dspositif des ateliers rempli une

fonction de socialisation (lieu dinteraction et de relation, de convivialité mais aussi de lutte
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contre le sentiment disolement social) et constitue un réel apport en terme de qualité de vie
dans sa dimension sociale. « On peut discuter » ; « Je wis les gens, ¢ca rtedéabien » ;
« Voir du monde » ; « Ca rend service de pouvomgya ; « ¢a mapporte quelgue chose
comme un échange avec les autres, sinon on se retrouve chez nous dans un cercle fermé » ; « ¢a
me permet de rester en contact avec les gens, de continuer dexister», « Trés bonne
entente »,; « Bonne ambiance » ; « Rapports chaleureux, plein d'intensité ». Il est d noter que
cefte dmension sociale ressort davantage pour I'atelier dactivité physique (comparativement a
celui de stimulation cognitive) et concerne davantage le groupe des personnes atteintes de la
maladie dAlzheimer. Ceci rejoint le fait que ces personnes ressentent une mise a mal de leur
identité sociale et donc, sont a la recherche dexister est détre socidement existant (ce quils
trouwent dans cet atelier).

Au-dela de cette fonction socidisante, les participants mettent également en avant la
dimension thérapeutique du dispositif. En effet, pour ce qui est des ateliers de stimulation

cognitive, pour la majorité, ces derniers permettent de faire travdiller la mémoire dans le but

déviter que celle-ci ne décline davantage. « a fa't travailler /e cerveau », « Conserver le bon

fonctionnement de la mémoire et maintenir la concentration »; « Ne pas laisser s’endormir mes
facu'tés ou méme se dégrader ». Certains ajoutent que ce travail mémoriel hebdomadaire leur

donne un sentiment damélioration de leurs capacités cogrnitives. « Ya des choses gqu'on oublie et

¢a revient beaucoup plus vite »,; «Ca maide, ¢a me fait rappeler ce que joublie», <« Jai
['impression d'avoir moins de défaillances ».

Les ateliers dactivité physique quant & eux remplissent une fonction de maintien des
capacités physiques se traduisant par le fait d'étre physiqguement actif, détre en mouvement,
donc, agissant et opérant ce qui est pergu comme générateur dune bonne santé physique a
I'inverse de l'inertie, de I'immobilisme et de la passivité qui eux constituent un risque de
sédentarisation et de fait, une perte dautonomie de vie : «Lle plaisir de faire des efforts,
dentretenir ma forme »; «De me remuer, de fare de 'exercice »; « {a me pousse, ¢a me force
a étre actif »; «s'entretenir »; « Ces ateliers me permettent davoir des activités »; « A
bouger » (Prévention).

Il a été observé quaucun participant ne pergoit cet atelier comme remplissant également une
fonction de stimulation voire de maintien des capacités cognitives.
Eneffet, la fonction thérapeutique de I'activité physique sur le déclin cognitif est absente dans

le discours de la totalité des participants.
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Enenfin, ce dispositif des ateliers est également source de bien-&tre pour les usagers
a savoir qu'il est davantage exprimé dans l'atelier dactivité physique comparativement a celui de
stimulation cognitive. Précisons qu'il Sagit de bien-Etre psychologigue « je su's bien »; « je me
trowe bien » ; on se sent bien » mais aussi physigue « Ca me fai't du bien pour mon corps » ; « a
me fait du mieux, je me sens mieux physiguement », « Je sens que ¢a me fait du ben ».

Ce bien-étre est alimenté par le fait que les exercices proposés dans ces ateliers soient
centrés sur les capacités physiques et non, de maniere explicite, sur les capacités cérébrales,
permettant aux participants atteints de la maadie d Alzheimer une prise de distance avec leur

troubles cognitifs, et de fait, de bénéficier dun temps de répit avec la mdadie.

7.4. Conclusion

Ainsi, au FRA, en tant que psychologue sociale de la santé, jinterviens tant au niveau
institutionnel quaupres des aidants familiaux et des personnes atteintes de la mdadie
dAlzheimer et ce en collaboration et en partenariat avec la responsable daccompagnement.

Mon cadre dintervention au sein du Fil Rouge Alzheimer me permet « dexploiter » a la
fois mes compétences de praticien et de chercheur. Ceci offre la possibilité de mettre en place
une pratique de terrain mais aussi de porter unregard réflexif sur celui-ci s'avérant &tre riche
et complémentaire car en effet, 'unvient nourrir et dimenter l'autre.

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

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

nous leur portons.
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VIII Formation Continue Professionnelle

Depuis 6 ans, le Fil Rouge Alzheimer s'est associé d |'Association "3A : Accueil, Amitié,
Alzheimer" (Enregistrée le 10 aolit 2004, sous le N° 93131148413 auprés du Préfet de Région
PACA) 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
formationleur est donnée.

Depuis 2008 une centaine dintervenantes a domicile ont bénéficié de cette formation.
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IX. Les 3*™ rencontres du bien vieillir

| .
Regards Croisés sur L 'Aide sux Aidants
Jeudi 4 Avril 2013
De 9h 4 16h30

Conference de 9h a 12h30 SALLE BRAS D'OR Aubagne
ENTREE LIBRE
Ouverture : Monsieur Daniel Fontaine Maire d’Aubagne

«Qu’est-ce qu’etre aidant d’une personne agee? »
« Quelles aides a mobiliser, ou les trouver 7 »

Intervention de psychologues, professionnels
et témoignages d’aidants

ST Caeniite g anal
'l 2zenlie ation

Theatre de 14h a 16h30 MJC Aubagne
INSCRIPTION OBLIGATOIRE PLACES LIMITEES
04.42.18.19.05

« Faim de vie »

par la troupe Sketch up
Histoires de soignants et de soignés...
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(CL I

/"'l | SN
ce gui nous § rapproche
nous mene loin

LETTRE D'INTENTION
CONFERENCE LES 3émes Rencontres du Bien Vieillir
Regards croisés sur le rdle des aidants

T LEST MARSHRLLS

Porteur de Projet :
# Le OLIC del'est Marseillais, antenne Aubagne, Me Caroline De Balmann
4 Le Fil Rouge Alzheimer, Mme Saveria Semeria
4+ LeCCAS, delaville d Aubagne, Mr Cyril Pariaud responsable du Péle Aubagne Séniors

Notre M otivation

Animation de réseau en lien avec I'actualité de notre territoire. La création dune plateforme
daccompagnement et de répit pour |les aidants familiaux accompagnant un proche souf frant de madladie
d Al zheimer ou en perte dautonomie fonctionnelle.

L'envie de travailler ensemble.

Une observation des besoins du public et des professionnels.

Les partenaires :

4 L'Intercaisse Agirc Arrco, dossier suivi par Me Tristran et Me Flamant Financement et
communi cation
Les services daide a domicile, CCAS, associatif ou entreprise du territoire
France parkinson
Jdmalv et le Rotary pour la piéce de thédtre « Faim de Vie » jouée par la troupe Sketch up
ACLAP

EEEE

Période de réalisation :
4 Avril 2013

Lieu de la manifestation :
Sdle Municipale le bras dor la matinée. Lieu Central privilégié par I’ équipe pilote.
Et Salle de la MJC pouwr la représentation thédtrale de I'aprés midi

Le Public ciblé
Les didants familiaux des personnes dgées dépendantes
Les professiomels accompagnant des personnes vieillissantes

Le Bien Vieillir
Ce projet s'inscrit dans une démarche du « bien vieillir », vivre ensemble dans une société qui change
avec de plus en plus de séniors et de personnes dgées dépendantes.

Nous décidons pour ces 3émes rencontre du bien vieillir de porter notre attention sur le réle et la
place des aidants dans hotre société vieillissante.

En 2008 selon une enquéte Handicap-Santé, 4.3 millions de personnes ont apporté une aide a au moins
un membre de leur entourage Ggé de plus de 60 ans.

Ces aidants du quotidien ont en moyenne 59ans, sont a 53% des femmes et dans la moitié des cas un
enfant de la personne.

Alors qui sont ces aidants du quotidien, quelles sont les aides que la société et les pouvoirs publiques
leur apportent.

Quelles déclinaisons sur notre territoire.

Et les aidants professionnels si on leur donnait aussi la parole.
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Objectif de la rencontre

Porter un regard croisé sur les aidants et répondre a ces questions:
- Quisont les aidants daujourd hui ?
- Quéles dides et oliles trouwer ?

- QuUest cequune Plateforme de répit et d accompagnement, lancement sur le territoire
Aubagne-La Ciotat

- Les offres de répit et d'accompagnement dsponible sur le territaire.

Regards Croisés sur L'Aide anx Aidants

Aprés-midi
Ouverture de la Salle du Bras d’Or : 08h30 Ouverture du Théétre de la MIC : 14H
Enirée Libre Inscnption obligatoire
Sh : Ouverture par Monsicur Danicd FONTAINE Marre d Aubagne 14h30-16h30 - Thédue

Qu'estce qu'étre Ardant d’une personne dgce,

bl il e 4 R, 500 Jeir W P Présentation de la pi¢ce de théatre

Faim de Vie par la troupe Sketch’up
= Introduction par MMMORIN Michel professeur émeénte

psychologue soaal de fa sanid sur la définition: qu'est-ce qu’étre un Histoires de soignants et de soignés, sur un ton décalé,
aidant aiourd’hui, quelle dimension économique, quels enjeus pour venez découvrir une autre vision de accompagnement
notwre société P soulevant des questions d’humanisme et d’éthique.

= Interventuon sur la souffrance psychologique des aidants par " .

M.GABIN Michel de France Patkinson ot Mlle PARTINGTON Spectacle gratuit.

Jennifer du Fil Rouge Alzheimer, psychologues. Places limitées, Inscription obligatorre au:

= Interventon de M.DENOYER FEric, gérontologue ingénieur A g EE—
social, sur la particulanité des aidants salariés, quels enjeux pour eux Possibilite daide aux transports sur demande.
et leurs employeurs ? Quelles aides peuvent étre demandées pour
assurer l'aide & un parent dgé dépendant ?

PAUSE
= Information sur les aides & mobiliser.
En présence de FRANCE PARKINSON, RéS.FP.13 CRCAS
AGIRC ARRCO, Le Fil Rouge Alzheimer et Le CLIC de I'Est
Marserllass. Le Fole Seniors.

faim de

=  Regards Croisés : Témoignages d’aidés et d'aidants
famibiau, professionnels et bénévoles.
Echange aver: la salle

12h30 : Pause Déeuner
Vous trouverez de nombreux restaurants en centre ville

Page 66/75
Rapport dactivité année 2013



X Rencontres et Manifestations en 2013

Ci-dessous, une liste non exhaustive des professionnels et institutionnels qui constituent notre réseau

sur le territoire d Aubagne que nous avons rencontrés en 2013,

Ainsi qu'un aper¢u des manifestations sur lesquelles nous sommes présents, soit en simple spectateur,

soit entant quintervenant, et également une liste partielle de réunion de travail réalisée en 2013.

Rencontres de professionnels, réseaux

CLIC la Ciotat, préparation plateforme 2013
CLICla Ciota Réunion réseau

CLIC Aubagne Réunion Réseau

Réunion Réseau Canton Vert Aubagne
Réunion Réseau Cantonvert La Ciotat

Rencontre plateforme AA83 Hyeres

Réunion Isle sur Sorgues Les plateformes daccompaghement et de répit

Réunion Aubagne Isolement, Aubaghe

Dispositifs thérapeutiques non méd camenteux, rencontres de professionnels

Rencontre avec nos partenaires institutionnels

ARS, service action socidle et médicosocide
ROQUEVAIRE, ccas

GEMENOS, Me Carbonchi, responsable du CCAS
ROQUEFORT LA BEDOQULE, mairie et ccas

La CIOTAT, mairie et CCAS et Maison des associations
LA PENNE /HUVE AUNE, ccas

AURIOL, caas

CRCAS , AGIRC ARRCO, Mr Levasseur

KLESIA, Me Flament

Conseil Généra 13, Me Sauvet, Mr Deleid et Me Tichit
Conseil Générd service APA Assistante sociale
Entraide 13

C6 13,schéma départemental 2013

CEYRESTE, ccas

Rapport dactivité année 2013
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COPIL,

Autres

AG et autres réunions de travail

COPIL semaine Bleue, Aubagne

COPIL Forum santé, Aubagne

COPIL Les 3émes rencontre du Bien Vieillir

COPIL Atelier Santé Ville Aubagne

COPIL Fil Rouge Al zheimer

AG Fil Rouge Al zheimer

A3, Conseil dadministration et commission

Réunion de réflexion et dorganisation pour les ateliers

Réunion avec les médecins du V80, Aubagnze

Comité technique AMISTA Aubagne, trimestriel

Comité techniqgue AMISTA La Ciotat, trimestriel

Comité technique avec Accueil de jour verte Colline, trimestriel
Réunion avec la Direction de [|'Hépitd dAubagne pour la
daccompagnement

Atelier CANTOU Partagé, Aubagne,

COPIL ADOMA

COPIL AMISTA La Ciotat

CANTOU

Professionnels
UTL Université du temps libre

Fondation caisse d' éparghe

Les Etablissements d’hébergement

Résidence Claude D ebussy, Me Smaggh, Carnoux
Mas des Ainés, Mr Cogez, Gémenos

Hermitage Me Pinos, Aubagne

VillaDavid, Roquefort la Bédoue

Les Opalines, La Ciotat

Les jardins dEnée, Marseille

Les services daide a Domicile et SSIAD

La fée Service, Me D'Antuoni,La D estrousse

Rapport dactivité année 2013
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Horizon Bleue, Responsable de secteur

CCAS Aubagne, comité technique trimestriel

CFPA, Me Belon, Carnoux, comité technique

AGAFPA Gréasque, service ESA

SSIAD OASIS et service ESA, comité technique trimestriel
02

La Communauté, formation des aidants

Intervention ou participation

Forum Santé de la ville d Aubagne, tenue d'unstand
AMISTA réunion des familles

Restitution dispositif Alert'errance, La Penne sur Huveaune
Semaine Hopital : les sorties dHospitdisation
Conférence Al zheimer Les jardins de Sormiou, Marseille
Journée Alzheimer, Marseille

Sdon daide aux aidants, SNCF, marseille

Sdon handicap et dépendance, KLE STA Marseille
Formation des aidants A3, Marseille

ConférenceBien Vieillir, Ceyrest

Conférence mémoire, Roquefort La B édoule

Conférence aides aux aidants, Auridl

Sdlon des séniors Marseille, stand €6 13

Journée des associations, Aubaghe, La Ciotat et Roquefort La Bédoule

Le Manger Mains, EHPAD Les terres rouges, Aubagne

Rapport dactivité année 2013
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XTI Activités et Actions prévues en 2014

Le fil rouge Alzheimer continuera son action daide et daccompagnement auprés des familles

s'occupant dun proche afteint dune mdadie d Al zheimer ou apparentée, nous leur proposons :

% Accueil

% Ecoute,

< Information

% Orientation

% Accompagnement et suivi dans le temps

% Soutien psychol ogique individuel et groupal

% Séance dapport dinformation

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

% Atelier dexpression artistique et corporelle pour les communes de Cassis-
Carnoux-Roquefort la Bédoule

Nous poursuivrons notre action autour dun maillage de partenaires de proximité sur notre
territoire enlarge coordination avec le CLIC de I'est marseillais.
% Les EHPAD
% Les Services daide a domicile
% Les Communes et CCAS
Les Services Hospitaliers
Les Services sociaux ef de justice
Le Conseil Généradl et les assistantes sociales du territoire
L'IRIPS
L'AQ AP

K3
o

®,
o

®,
o

0,
o

K3
o

Création dun groupe de travail regroupant plusieurs métiers et professionnels autour des prises
en charge thérapeutiques non méd camenteuses

Déploiement de nos actions de formation
< Formation des aidants familiaux
< Formation des aides d domicile

Participation ouIntervention:
% Conférence a la demande sur les différentes communes en partenariat avec les
CCAS
% Groupe de travail : ADOMA,
Groupe de travail : Lutte contrel'Isolement
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 générde

K3
o

°,
o

®,
o

RS
o

K3
o

X3

o

Implication dans le plan Alzheimer :
% Membre du collectif des plateformes d accompagnement et de répit de PACA

Mais surtout en 2014, |e Fil Rouge Alzheimer reconnu plateforme daccompagnement et de répit,
continuera le déploiement de ses actions sur le bassin de vie de La Ciotat-Ceyreste.
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Conclusions
Jean Raoul MONTIES

Administrateur du Fil Rouge Al zheimer

Le Fil Rouge Alzheimer est animé par une équipd@rdiaste, créative et efficace, de haute
gualité humaine qui a su tisser un véritable mgellade partenaires professionnels sur le
territoire Bouches du Rhone sud.

Une nouvelle innovation est envisagée : du faledgrande étendue de notre territoire d'action
et de son souhait de développer la proximité aesddmiles et les malades ; la labellisation
de nos activités thérapeutigues non médicamenteeses« Service d’Accueil de jour
ltinérant ». Ce projet a été présenté a 'ARS e&Canseil Général. lls se sont dits intéressés et
attendent le résultat de lexpérimentation de cepaditif pour une reconnaissance et un
financement éve ntuel.

Les méthodes thérapeutigues non médicales sont[pstant, les seuls traitements efficaces
de la maladie d’Alzheimer et pathologies assimiléesotre expérience de 5 ans a montré le
bénéfice pour les malades dont, pour certainspliéion de la maladie a été ralentie.
L’accompagnement et la formation des aidants etpaefessionnels ont des résultats trés
positifs sur la qualité de vie des malades et deféamille.

C’est le but de notre action et des actions a venir
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Lieu de résidence de la | Nombre de familles Lieu de résidence de la REPARTITION | REPARTITION Nombre de familles | Durée
personne malade en (dossiers) personne al'origine de la | PAR SEX PAR AGE accompagnées entre | daccompagnement
2013 pour 261 familles | accompagnées demande 2009 et 2013 des familles (f)
AUBAGNE 93 Aubagne 61 F 64 -60 1 257 > 2ans 87f
Secteur FRA 11 H 29 60-74 12 De la2ars 78f
Hors secteur 10 75-79 19 <lan 92f
+80 58
AURIOL 19 Auriol 18 F12 60-74 1 31 > 2ans 10f
Secteur FRA 1 H7 75-79 5 De 1d2ans 7f
+80 13 <lan 14f
CARNOUX 8 Carnoux 7 F5 60-74 3 12 > 2ans 2f
Secteur FRA 1 H3 75-79 2 De ld2ars 7f
+80 2 <lan 3f
CASSIS 6 Cassis 3 F4 60-74 3 6 > 2ans 1f
Secteur FRA 1 H2 75-79 2 De la2ars 2f
Hors secteur 2 +80 1 <lan 3f
GEMENOS 11 Gémenos 9 F7 60-74 2 25 > 2ans 7f
Secteur FRA 1 H4 75-79 5 De ld2ans 7f
Hors secteur 1 +80 4 <lan 11f
LA BOUILLADISSE 4 La Bodilladisse 4 F1 60-74 1 9 > 2ans 3f
H3 75-79 1 De la2ans 2f
+80 1 <lan 4f
LA CIOTAT CEYREST | 26 La Ciotat 19 F 15 -60 2 28 > 2ans 1f
Secteur FRA 3 H11 60-74 6 De la2ars 2f
Hors secteur 4 75-79 6 <lan 25f
+80 11
LA DESTROUSSE 4 La Destrousse 3 F2 75-79 2 8 > 2ans 5f
Secteur FRA 1 H?2 +80 1 De la2ans 2f
<lan if
LA PENNE SUR 6 La Penne 5 F 4 60-74 1 13 >2ans 3f
HUVE AUNE Secteur FRA 3 H?2 75-79 1 De 1ld2ars 5f
+80 4 <lan 5f
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ROQUEFORT LA 7 Roquefort 4 F4 60-74 1 10 > 2ans 3f

BEDOULE Secteur FRA 1 H3 75-79 1 De 1d2ars 3f
Hors secteur 2 +80 5 <lan 4f

ROQUEV AIRE 8 Aubagne 6 F4 60-74 1 14 > 2ans 2f
Secteur FRA 2 H4 75-79 1 De la2ans 2f

+80 6 <lan 10f
AUTRES 13 40
TOTAL 453
Secteur FRA : Zone d'intervention du Fil Rouge Alzheimer Bouches du Rhdne sud voir rapport Page 5
Comment ont-ils connu le | Totd C613 | HOPITAL MEDECIN INTERNET | Signalement | CCAS MAIRIE | BAO | Service Mdintien
. i MAISON DU TRAITANT CLIC ‘ +

service en 2013 romiles PARC ’ NEUROLOG UE ressE srl-cl)rf]essionnel - :aizr:‘nédicaux
AMISTA

AUBAGNE 93 4 19 11 11 7 18 18 5

AURIOL 19 - 3 3 2 2 4 2 3

CARNOUX 8 1 1 3 2

CASSIS 6 3 3

GEMENOS 11 3 2 3 1 1 1

LA CIOTAT CEYREST 26 8 7 3 4

LA DESTROUSSE 4 1 1 1

LA PENNE SUR 6 1 1 1 2

HUVEAUNE

ROQUEFORT LA 7 1 1 1 2 1 1

BEDOULE

ROQUEVAIRE 8 1 1 1 2 1

AUTRES 17
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Familles incluses

Personnes

Nombre i Personnes Personnes
Accompaghement . Enfrefien Avec . .
p.g m Totdl +otd Entretiens Avec la la psychologue dfms disposi fifs pour mal ades ma ades mal afi?s
des familles en . ) responsable 4 aidants o . O partici pant
Familles entretiens . ) et laidant . . participant a | participant .
2013 d'accompagnement lieu incinal Sorties, formation, . . . aux sorties
En 2013 principa rencontres atelier FRA Accueil de jour du FRA
AUBAGNE 93 369 Bureau : 51 Hoentretiens | 27 39 36 17
Domicile : 26 Pour 28 aidants
Suivi téléphonique : 122
AURIOL 19 66 Bureau: 9 27 entretiens 5 5 8 3
Domicile : 3 Pour 7 familles
Suivi téléphonique : 23
CARNOUX 8 30 Domicile : 2 8 em‘reﬂeqs 3 1 5
Suivi téléphonique : 17 | Pour 3 familles
CASSIS 6 26 Bur‘e.cuf 13 3 en‘rr‘eﬁens 1 1
Domicile : 3 Pour 2 familles
Suivi téléphonique : 16
GEMENOS 11 31 Bureau : 7 I enfrefiens | 3 4 2 1
Domicile : 1 Pour 4 familles
Suivi téléphonique : 9
LA CIOTAT 26 98 Bureau : 11 benretens 2 12
omicile : 27 pour 2 familles
CEYREST Suivi téléphonique : 52
LA 4 9 Euregglz 21 1entrefien 1 2 1 1
omicile :
DESTROUSSE Suivi téléphonique : 2
LAPENNE SUR |6 23 Eure?9|= 23 76"*‘:?@; 2 3
omicile : pour 4 familles
HUVEAUNE Suivi téléphonique : 52
ROQUEFORT |7 19 Bureau:3 7enfretiens | 2 4 5 1
LA BEDOULE Suivi téléphonique : 7 pour4
ROQUEVAIRE 8 29 Bureau: 3 12 entrediens | 2 5 3 2
Domicile : 5 pour 6 familles
Suivi téléphonique : 6
AUTRES 17
total 205 740
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