'association France V4 u .

Alzheimer Vaucluse U n (( Se m I n u I re ))
propose aux personnes

concernées par la maladie

d’Alzheimer un Séminaire

ou aidants et aidés

peuvent entendre ce qui

vient de I'autre. Ensemble,

ils trouvent ainsi le

courage de se positionner,

de se révolter et d'affronter
les tabous.

I | ¢ Séminaire d’information et
de soutien aux personnes malades et a
leur partenaire nait d’un long processus
d’échanges, de réflexions et d’élaboration
au sein de I'association France Alzheimer
Vaucluse. Une genése un peu longue, faite
d’interpellations, de questions, d’allers-re-
tours entre tous les protagonistes, que
nous allons retracer.

Quelque chose se met en route en 2006,
lorsque Fabienne Piel (1), qui a recu un dia-
gnostic de maladie d’Alzheimer, contacte
notre service « Alzheimer Ecoute » et
exprime sans ambages ce a quoi elle
aspire: « Je n’ai pas envie d’étre consi-
dérée comme une malade, mais comme
une personne qui a des difficultés. » Ce
n’est pas la premiere fois que I’équipe
échange sur ce sujet au cours des perma-
nences d’accueil, mais c’est la premiére
fois qu’une revendication est énoncée de
facon aussi claire et déterminée.

Dés lors, le dispositif d’accueil et d’écoute
offre I'opportunité a de plus en plus de
personnes malades d’étre écoutées et

Daniele NAHOUM*, Lisa JUNGLAS**

*Psychologue et présidente de
I'association, **Conseillére conjugale et
familiale, responsable du service Alzheimer
écoute; France Alzheimer Vaucluse.

© Didier Carluccio.
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pour rester «visible »
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entendues, quand la plupart d’entre elles
sont inaudibles voire invisibles des I'évo-
cation ou I"'annonce d’un diagnostic. Le
phénomene « d’invisibilisation » prend
sa source de plusieurs univers (médical,
familial, social et professionnel), qui se
cotoient et finissent par converger.

— Dans le milieu médical, le rapport avec
les médecins oscille souvent entre stig-
matisation et déni. On peut s’entendre
dire: « C’est normal, c’est I’dge et puis
il n’y a rien a faire; pensez a vous prépa-
rer et a vous préserver de I'épuisement
inéluctable que le cours de la maladie va
vous causer, a vous le (les) aidant(s) ». Les
consultations se terminent fréquemment
par un diagnostic uniquement adressé
aux proches, et une « non-annonce »
de diagnostic a la personne concernée.
Pour elle, il s’agit d’'une sorte de coup
d’éponge sur sa vie et sa personne; son
existence se résumant des lors au statut
d’incapable et de dépendant. Premiere
étape vers un statut « d’invisible ». Et si
la personne s’avise de décrire elle-méme
les difficultés nouvelles qu’elle rencontre,
notamment les problemes de mémoire,
certains médecins, soulagés, affirment
sans autres investigations, que la plainte
mnésique du sujet est la marque méme
de I'absence de pathologie, puisqu’« un
Alzheimer » n’est, par définition selon eux,
pas conscient d’étre malade.

— Dans le milieu familial, puisque I'an-
nonce du médecin est attendue et recue
comme |'affirmation de « celui qui sait »,
les membres de la famille suivent I'avis et
le raisonnement du « sachant ».

— La société est traversée par les
injonctions de performance, de réus-
site personnelle, de jeunesse, de force,

« Un havre de paix »

d’indépendance la ou précisément les
représentations de la maladie d’Alzhei-
mer refletent I’exact opposé, associées a
I'idée de démence, de dégénérescence,
de régression. Une des conséquences
pernicieuses est I'intériorisation de tous
ces préjugés par chacun d’entre nous, y
compris ceux qui auront éventuellement
a vivre la maladie de I'intérieur.

Le témoignage engagé de Fabienne Piel
(1) vient a point pour questionner ces
représentations, idées regues et préjugés
qui irriguent la société en général et les
professionnels du soin. Attitudes néga-
tives, stigmatisantes, stéréotypes basés
sur une généralisation erronée et rigide,
qui renvoient a une essentialisation des
personnes concernées par un diagnostic
de maladie d’Alzheimer. Beaucoup de
professionnels, médecins, infirmiers, psy-
chologues, assistants des services sociaux
peinent a résister a cette réduction des
personnes a la seule dimension de leur
diagnostic. Il est parfois colteux pour
certains de questionner leurs représen-
tations et leurs pratiques, et de laisser
tomber leurs certitudes...

A ce stade, le bindme « conseillére conju-
gale et familiale/psychologue », relancé
dans son travail clinique, questionne
I’éthique qui fonde son action. Il s’efforce
de réajuster sa pratique et sa posture cli-
nigue : accueillir I'inattendu, I'imprévisible,
se recentrer sur la singularité de chaque
sujet accueilli, qui témoigne comment la
maladie vient I'ébranler dans sa vie intime
et sociale, dans ses liens conjugaux et
familiaux. Les entretiens menés au sein
du service « Alzheimer Ecoute » vont ainsi
permettre a de plus en plus de personnes
concernées de s’autoriser a parler d’elles-

= Guillaume : « Depuis plusieurs mois, je vais dans ce séminaire qui est pour moi un havre de paix
et de sourire d tel point que jattends la session suivante comme un médicament. La gentillesse de
nos deux spécialistes m‘aide et me touche profondément ».

- Josiane : « La personne atteinte de la maladie d’Alzheimer est plus ou moins consciente de son
état. Quand ma mémoire me fait défaut et que mon mari me dit : ce n'était pas ca, tu te trompes je
me dis qu'il a peut-étre raison. Oui, jai des pertes de mémoire et je vis avec, ou plutét je vis sans. Je
suis consciente d‘avoir perdu un certain nombre de choses et c'est lui qui supporte. La famille, c'est
d‘abord nous deux. Les enfants et les petits enfants sont bien structurés. Il ne faut pas que mon état
mette tout ca en I'air. Celui qui est le plus G mon contact, c’est mon mari. Ce que je veux c'est que
ce soit le moins lourd pour lui. Les enfants savent que je suis malade mais pas jusqu’a tel point. On

fait en sorte qu'ils ne le voient pas trop ».

—Eric : « Je voudrais suggérer que dans nos réunions on laisse plus de temps aux malades pour qu'ils
se sentent partie prenante du groupe et pas des sujets. Nous les malades on doit plus s‘impliquer
dans le contenu de la réunion, en suggérant, en étant plus actif. »

- Guillaume : « On se rencontre souvent, longtemps, il y a effectivement de la place pour

approfondir ».
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mémes, soit en recherchant le téte-a-téte,
soit pour certaines en s’appuyant sur le
tiers qu’est la professionnelle pour se faire
entendre de ses proches.

« QUE VA-T-IL M’'ARRIVER

ET QUAND ? »

Etre réduites a I'étiquette « Alzheimer »
est un dommage collatéral dont souffrent
les personnes concernées. Fabienne Piel,
s’exprimant « a la premiére personne »,
fait part de ses interrogations : comment
soutenir le regard des membres de sa
famille et celui des autres, et comment
vivre sous leur regard incessant, comment
vivre en tenant compte d’'une menace de
nature et d’échéance imprécises. « Que
va-t-il m’arriver et quand ? »

L’age de Fabienne Piel au moment du
diagnostic (39 ans) aurait pu laisser penser
gue sa maniere de se questionner et de
vivre avec la maladie d’Alzheimer était radi-
calement autre que celle des personnes
agées de plus de 60 ans et ses besoins et
désirs différents. La tentation est grande de
distinguer les personnes malades en fonc-
tion de leur age : les « malades jeunes »
et les autres (les vieux?) majoritaires sur
le plan démographique. Car si I’age est
d’abord un critére pour la mise en ceuvre
des politiques publiques (Plans Alzheimer,
Plan maladies neuro-dégénératives, loi
sur I'adaptation de la société au vieillisse-
ment), il ne renseigne pas sur la maniere
dont chacun s’accommode avec les aléas
de sa vie, comment il se situe dans le
présent, comment il se projette. L’age ne
détermine pas le sujet.

Au sein du service « Alzheimer Ecoute »,
lors des entretiens offerts aux personnes
concernées, seules, en couple ou en
famille, et alors que I'une des proposi-
tions de soutien issue du Plan Alzheimer
2008/2012 en sa mesure n° 2, la « for-
mation des aidants familiaux », (2) est
présentée, nombre de personnes marquent
leur surprise voire leur irritation a I'idée que
cette offre soit destinée a leurs proches
exclusivement. Une demande émerge
et I’équipe s’attache a construire une
réponse. Elle s’appuie sur les témoignages,
qui étayent son intuition et sa conviction
selon laquelle toute personne, informée
ou non de son diagnostic, et quel que soit
son age, peut avoir compétence a parler
en son nom propre de ce qui lui arrive.
Pour que cette compétence s’exprime,
il faut un dispositif d’écoute préparé a
accueillir tout témoignage sans préjugé.
Ce dispositif va alors étre pensé en tenant



compte des réticences et des résistances
du groupe familial (incluant la personne
concernée) et de I'écoutant. Au fil des
années, il se confirme que ce qui diffé-
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Autre source d’inspiration, I’éducation
thérapeutique des patients (ETP). Depuis
le début des années 1980, les politiques
publigues tant au niveau européen (Conseil

apparentées, échangent sur les symp-
tdmes, les thérapies, les stratégies et les
outils pour faciliter leur vie quotidienne, se
préparent avec leur partenaire a traverser

Le terme Séminaire évoque I’expertise et I’expérience,

la ou Iimage que I’on se fait habituellement des personnes concernées par la

maladie d’ Alzheimer ne suggere qu’incompétence et incapacité... »

rencie les individus, ce n’est pas I'age,
mais bien le désir de savoir.

Et les questions sont nombreuses : com-
ment s’organiser aprés le choc du diagnos-
tic? Comment continuer une vie « nor-
male »? Comment parler ensemble de la
maladie ? A qui confier ses inquiétudes ou
sa tristesse ? Comment réagir au moment
ou se manifeste I'angoisse de 'autre?
Comment vivre ensemble en respectant
les choix et le désir d’'indépendance de
chacun? Comment s’adapter au rythme
de la personne malade ? Comment aider,
sans faire les choses a sa place ? Comment
vivre avec ce handicap perturbant la vie
quotidienne? Comment continuer a utiliser
des capacités qui sont toujours la malgré
la maladie ? Comme continuer a faire des
projets et trouver des projets et des aides
adaptés a chaque personne? Comment
trouver des aides humaines, financieres et
techniques? Comment envisager I'avenir?
Comment s’y préparer?

Le temps des entretiens n’est pas suffisant
au sein du service « Alzheimer Ecoute » et
le cadre ne s’avere pas adapté. L'équipe
s’inspire alors d'un programme développé
par son homologue allemande de Munich,
Alzheimer Gesellschaft Miinchen, et inti-
tulé le « Seminar ». L'étymologie latine du
terme séminaire, seminarium, renvoie a
I'idée de pépiniere, de graine, de principe
vital. L'usage contemporain référe a un
lieu ou I'on se prépare a une profession,
ou l'on s’exerce a un art, a une technique;
et également a un temps de réunion de
spécialistes pour I'étude de certaines ques-
tions. Voila un mot qui évoque I'expertise et
I’expérience, la ou I'image que I'on se fait
habituellement des personnes concernées
par la maladie d’Alzheimer ne suggere
qgu’incompétence et incapacité. De nom-
breuses personnes malades recherchent a
en rencontrer d’autres avec I'espoir d’étre
mieux comprises, mieux acceptées et d’ap-
prendre d’elles des stratégies auxquelles
elles n’auraient pas pensé.

des ministres du Conseil européen en
1980) que mondial (Organisation mondiale
de la santé en 1998) puis national (1999)
se penchent sur la question des maladies
chroniques, et émettent des recomman-
dations pour des programmes privilégiant
la participation active des malades a leur
traitement. L'ETP cherche a transformer
les soignants en « éducateurs », et ceux-ci
se trouvent confrontés a la compétence,
inédite pour eux, des patients instruits de
leurs propres expériences de vie avec la
maladie. C’est a Catherine Tourette-Turgis
(3), engagée tres vite dans la lutte contre
le sida, que I’on doit une réflexion en
profondeur sur la « reconnaissance de
I'expérience des malades, de la complexité
du travail conduit quotidiennement par les
sujets en soin et de I’analyse de la maladie
comme I’occasion d’un redéploiement du
sujet qui se trouve transformé par I'expé-
rience qu’il vit et qu’il transforme a son
tour ». Pour autant, concernant la maladie
d’Alzheimer et les maladies apparentées
(Mama), il faudra attendre le Plan Maladie
neuro-dégénératives 2014/2019 pour voir
s’ouvrir aux patients concernés I'acces a
I’ETP. Notre équipe aura d’ailleurs I'op-
portunité de se former plus tard a 'ETP
grace au partenariat conclu entre I’'Union
nationale France Alzheimer et I’'agence de
conseils et formation Comment Dire fondée
par Catherine Tourette-Turgis.

LES « COBAYES »

Instruit de la possibilité de participer a
un projet expérimental évoqué dans les
entretiens du service « Alzheimer Ecoute »,
un groupe se forme, avec une douzaine de
personnes entre 49 et 85 ans, ayant recu un
diagnostic et décidées a s'impliquer. Dans
les locaux de I'association, deux aprés-midi
par mois, accompagnées pour certaines
deés le début d’un proche de leur choix,
pour d’autres plus tard dans le cours de la
session, elles accédent a des informations
sur la maladie d’Alzheimer et les maladies

les épreuves qui pourraient se présenter,
rencontrent d’autres personnes concer-
nées, et enfin, s'encouragent mutuellement
pour continuer a faire des projets. En plus
d’un groupe de parole et de soutien entre
pairs, le Séminaire est ainsi un lieu d'infor-
mation ol I’on peut trouver des outils pour
prendre des décisions concertées avec
ses proches, pour soi-méme, concernant
le présent et I'avenir.

Le programme est conduit par la
conseillere conjugale et familiale et la
psychologue clinicienne. Un travail de
« coconstruction » engage les deux inter-
venantes professionnelles, les personnes
malades et leurs partenaires. La parole
est libre, le bindme de professionnelles
se porte garant de cette liberté, de la
confidentialité et du « non-jugement » vis-
a-vis des propos tenus. Prendre la parole
nécessite une certaine forme d’attention
et de concentration pour aller au bout de
son propos et dire son ressenti. Le bindme
veille a ce que chacun puisse s’exprimer
depuis sa propre place, sans risquer d’étre
interrompu, ni tenter de parler a la place
de 'autre.

En 2012, dans la phase expérimentale du
programme, les participants se définissent
comme des « acteurs », des « cobayes »,
des « pionniers », des « aventuriers » en
quelque sorte. Parmi eux, certains sont
soucieux, inquiets pour eux-mémes et leurs
proches, perplexes face aux questions
concernant I'avenir. D’autres, plus opti-
mistes, arborent une philosophie positive
de la vie, une vision du « verre a moitié
plein ». Certains sont préoccupés, d’autres
rassurants. Il y a les curieux, intéressés par
la découverte de nouvelles choses, et les
courageux, qui n’ont pas peur de prendre
quelques risques. Certains arrivent a dou-
ter d’eux-mémes, de leurs compétences.
D’autres font le choix de I'"humour et de
I’autodérision. Chacune des personnes,
chaque sujet de discussion, chaque émo-
tion trouve sa place autour de la table. En
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Bienvenue au Séminaire ! Verbatim (extraits)

Le Séminaire permet d'accueillir tous les participants, malades ou non, dans leurs singularités. Ces extraits proposent d'illustrer les themes
abordés, la liberté de ton et de propos.

e Daniéle (psychologue) au groupe : Les personnes concernées souhaitent-elles avoir des réunions avec d'un c6té les malades et de l'autre
les aidants ?

—Ici, la solution est hien. Il faut peut-étre laisser plus parler les malades. Certains parlent beaucoup. D'autres moins.

—('est une question de tempérament et d’habitude.

— Dans mon métier, je parlais beaucoup et je continue & parler.

— Le souci de donner la parole... j'ai beaucoup appris ici des personnes malades et des conjoints.

o Lisa (conseillere conjugale et familiale) au groupe : En couple, & la maison, vous parlez?

— Qui beaucoup, en fonction des besoins.

- A'la maison, ce n'est pas un dialogue permanent.

- Chaque vie de couple est différente.

— C'est aussi une question d'individus. Il y a des gens plus bavards que d'autres.

— Il faut inciter les personnes concernées & parler. Charles et Raymonde parlent peu. Comme dans toutes les réunions. Moi je suis plutét
quelqu’un qui écoute.

— Certaines personnes trouvent leur place sans parler.

— Ca ne se programme pas. Il faut que ce soit impulsif.

o Lisa au groupe : Et @ moi de bien visualiser, de donner la parole. Notre rdle est d'étre attentives. Parfois nous devons couper la parole.
— Certains parlent plus ou moins. Il faut donner plus de temps. C'est comme dans un orchestre. Des musiciens jouent et par moments, d'autres
pas ce qui ne veut pas dire qu'ils regardent comme des mouches. lls participent. Ici, ceux qui ne parlent pas sont tout autant la.

o Lisa au groupe : Et si les réunions se tenaient sans les conjoints ?

—Non'! C'est clair! Cette maladie, on la vit & deux. On a un passé commun, des enfants, des petits enfants, un métier et la vie d'aujourd’hui
a beaucoup changé. Roger a toujours été G mes cotés. C'est extrémement fort de sentir la part que mon mari prend & mon état.

- Je ne concois plus de faire quelque chose sans lui.

— On vit ca a deux. Je suis une malade consciente de son état, qui nest plus celle qu'elle était et que le conjoint supporte.

o Daniéle au groupe : Concernant le probléme du couple, on vit la maladie a deux, a dit Jeannette. Ici, chaque partenaire peut s'exprimer pour

soi. On donne la parole autant & la personne concernée qu’au partenaire. Nous faisons en sorte que chacun s'exprime.

— Chacun a sa place et parle pour soi.

—Tu ne vas pas m‘abandonner?

—On est tous dans la méme galére.

— On a mangé au restaurant avec notre dernier fils qui parlait beaucoup. Il était un peu plus de 21 heures et Julien a dit : “on y va?”. J'ai eu
I'impression qu'il voulait s'en aller puis je I'ai remis dans le coup pour continuer la soirée avec notre fils.

o Lisa & Julien : Comment I'avez-vous vécu?

— J'ai oublié. Pour moi, c'est que ce n'était pas important.

— Je le vois vivre. J'ai tendance @ le laisser plus faire les choses. J'attends qu’il me sollicite.

— Mais bon, je parle de notre couple...

- Ca montre bien qu‘on ne peut pas séparer personne malade et « aidant ». Ca n'a pas de sens de ne donner la parole qu'd une seule
personne. Chaque personne peut s'exprimer par rapport & la maladie.

— Le tabou, il faut le laisser partir!

— ... Etre tolérant... je vis — nous vivons — la plupart d’entre nous & deux dans une maison. Il n'y a pas d’autre alternative que de faire face &
son mari, a sa femme. Déja dans la vie normale, on a besoin de temporiser. Dans un couple si le non malade ne s‘adapte pas, ¢a casse. Il
n'y a pas d'autre alternative. A I'éige que nous avons, on se bat avec son partenaire. C'est évident que c'est plus facile si on est deux, quand
ca fonctionne hien, quand le non malade comprend le malade, ce qui est mon cas.

— J'ai une femme disponible, gentille, affable. Parfois, j'ai honte, quand je vais faire la vaisselle & la main, de lui dire, “sors de la”... sinon je ne
ferais plus rien ! Mais c'est une femme qui a trés bon caractére. En plus de la maladie, il y a le poids du corps. Ca fait lourd. Le corps et I'dme.

—...Ily a de la compréhension, et c'est trés confortable. Je vois qu'ici c'est pareil. Quand il y a un probléme majeur dans le couple, il faut que
tout soit fait pour que les deux soient dans la méme phase.

—Je ne pense pas que quelqu’un avec notre pathologie puisse vivre seul. Seul avec notre pathologie, c'est épouvantable. On a tous les
drames pour soi.

— Je suis un peu verni. C'est comme ca. Elle (mon épouse) a un caractére trés altruiste.

—A'la limite, moi je n'ai rien fait pour cela. La piéce est tombée du bon coté.

— Ce sont des personnes qui sont malades donc qui comprennent. Par rapport & d‘autres personnes, bon qui... qui ne connaissent pas vraiment
la maladie. C'est vrai que ¢a peut étre frustrant de parler avec des personnes qui vous comprennent pas et qui aprés vous jugent.

— Le Séminaire me permet de relativiser ma maladie. Ce nest plus un sujet tabou avec lequel on se fait peur, en silence. C'est I'occasion,
d'échanger sur nos conditions de vie et de se transmettre des informations utiles et agréables.
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posant le respect de la différence comme
socle, le Séminaire permet d’accueillir tous
les participants avec leurs singularités.
Les échanges sont d’une rare richesse.
Dés la création du groupe pilote du Sémi-
naire en novembre 2012 et jusqu’en
décembre 2014, les discussions entre
participants et intervenantes ont été
minutieusement retranscrites par Chan-
tal Lemaire, ex-journaliste, alors bénévole
de I'association. Cette prise de notes était
destinée a un usage interne afin, pour
les participants, de garder une trace de
leurs échanges et d’en suivre le fil séance
apres séance. Puis le groupe a donné son
accord pour que ce verbatim soit utilisé a
des fins de publication, a condition que
leurs noms soient modifiés. Des extraits
permettent d’entrer dans le vif du travail
(voir encadré ci-contre).

AVANCER ENSEMBLE

Aujourd’hui le Séminaire a conservé ses
grandes orientations et principes. Il est
régulierement proposé aux personnes
concernées et a leurs proches au cours
d’entretiens préliminaires réalisés dans le
cadre du service « Alzheimer Ecoute » et
ce dispositif est trés apprécié (voir encadré
p. 62). Il a recu le prix Initiatives locales
2014 de la Fondation Médéric Alzheimer.
In fine, nous observons que le séminaire
apporte beaucoup sur le plan relationnel.
Les questions de la communication et de
|’adaptation au sein du couple et de la
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famille se trouvent au cceur des échanges
(voir encadré). « Dans le Séminaire, on a
ressenti une complicité, on va dire, natu-
relle, témoigne une participante. Ca nous
a donné a moi, et a mon entourage aussi
du courage. Et puis de la force pour vivre
mieux avec cette foutue maladie. On s’est
informés sur les possibilités de soutien.
Bon, on a retrouvé le mot ensemble! et
on avance, pas comme avant, mais de
nouveau ensemble, quoi! Rien que le mot
“démence”, c’est lourd, c’est affreux. Et
c’est pas juste. C’est humiliant. On se fait
peur avec ca. On fait peur aux autres. Et
se cacher ca aide pas. Alors on assume
maintenant en couple, avec les enfants
aussi, et en public. »

Fréquemment I'annonce du diagnostic
sépare les couples. L'un se sent exclu et
seul, surprotégé par le partenaire et les
membres de sa famille. L’autre ressent que
son conjoint s’éloigne ou se referme sur
lui-méme et ne le reconnait plus comme
son partenaire « d’avant » mais comme
une personne a charge. C’est I'assignation
sociale au rble « d’aidant » d’'un coté et a
la condition « d’aidé » de I'autre, qui est
activée. Le Séminaire permet au couple et
au groupe familial de rétablir un équilibre
ou chaque partenaire découvre et peut
entendre ce qui vient de I'autre. Malade
ou non-malade, chacun est considéré de
facon égale et s’exprime pour lui-méme.
La s’inaugure un travail de restauration
de la communication et des échanges,

de reconnaissance de I'épreuve et du
tourment, de reconquéte de I'estime de
soi. On s’exerce a un apprentissage : com-
ment initier les échanges et les décisions
en commun, comment refaire alliance et
vivre ensemble, malgré ou avec la maladie.
Les « aidés » s’autorisent a exprimer leur
crainte et leur souffrance d’étre un poids
pour I'autre. Les « aidants » se risquent a
remanier leur regard la ou tout les porte a
considérer leur proche comme un poids,
un fardeau (comment ignorer « I'échelle
de pénibilité ou d’évaluation du fardeau»,
dite échelle de Zarit, qui fait autorité dans
certaines consultations ?). Ensemble, ils
trouvent le courage de contester, de se
positionner, de se révolter, d’affronter les
tabous. De rester citoyen, jusqu’au bout.

1— Fabienne Piel est membre du conseil d’administration de
France Alzheimer Vaucluse depuis 2008 et auteure de J’ai
peur d’oublier, Ed. Michel Lafon, Paris 2009.

2— Plan « Alzheimer et maladies apparentées », 2008-2012,
février 2008, disponible sur le site de la Caisse nationale de
solidarité pour I'autonomie, www.cnsa.fr

3— L’éducation thérapeutique du patient : la maladie comme
occasion d’apprentissage. Catherine Tourette-Turgis - Collec-
tion : Education thérapeutique, soin et formation, Ed: De

Boeck Supérieur - 2015

ré ré
Resume = Renverser la table : déconstruire les préjugés, ceux du grand public et ceux des professionnels que nous sommes, se laisser question-
ner dans notre pratique, en laissant « tomber les certitudes ». Avec la volonté d'aller plus loin dans la transformation du regard que I'on porte sur les
personnes malades d’Alzheimer, I'association France Alzheimer Vaucluse a élaboré un dispositif, le séminaire, pour permettre aux personnes concernées
qui le désirent, accompagnées ou non de la personne de leur choix, d'accéder aux informations concernant leur maladie et ses conséquences sur leur vie
familiale, conjugale, amicale et sociale. Une conseillére conjugale et familiale et une psychologue clinicienne garantissent le cadre qui permet d chacun de

trouver ou de retrouver sa propre place.

MOtS'Cles = Aidant familial — Association d’usagers — Désir de savoir — Empowerment — Groupe de parole — Information —
Médiation conjugale et familiale — Préjugé — Psychologue — Vécu.
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