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« S’il vous plait, ne faites rien pour nous sans nous ! »

ous connaissons tous ce mot d’ordre des personnes en situation de handicap, qui
demandent a étre systématiquement associées aux décisions qui les concernent. Le
moment est venu de raisonner de la méme fagcon dans le champ de la maladie
d’Alzheimer et des maladies apparentées.

Trop souvent, la parole des personnes ayant des troubles cognitifs est dévaluée ou

disqualifiée. Sous prétexte que ces personnes ont des troubles de la mémoire et de
I'idéation, il arrive qu’elles ne soient pas consultées pour des décisions qui les concernent pourtant
au premier chef. Or, lorsqu’on se met & leur écoute, lorsqu’on prend le temps de leur parler et
d’entendre ce qu’elles ont a dire, les personnes vivant avec un handicap cognitif ont souvent
beaucoup de choses a exprimer.

Pour la Fondation Médéric Alzheimer, il est primordial que les personnes malades - les premiéres
concernées et les premiéres expertes de ce qu’'elles vivent - puissent s'exprimer librement sur
leurs besoins et leurs attentes, mais aussi donner leur opinion sur les soins et les aides qu’elles
recoivent, et dire ce qu’elles attendent, plus largement, de la société. Se mettre a I'écoute de ce
qu’elles ont a dire est essentiel a la fois pour proposer des réponses médico-sociales qui
correspondent réellement a leurs situations, pour mener des études et des recherches plus
pertinentes, et pour bdtir une société véritablement « inclusive ».

C'est pourquoi la Fondation donne largement la parole, dans ses publications et dans les
événements qu’elle organise, & des personnes malades. C'est aussi la raison pour laquelle, aux
cotés d'autres fondations européennes, elle agit, pour une meilleure prise en compte de la parole
et de I'expertise des personnes malades elles-mémes.

Mais gardons-nous ici de toute naiveté. Le mot d'ordre « Rien pour nous sans nous » ne doit pas
rester un slogan. Pour qu’il se traduise dans la réalité, pour que la parole de toutes les personnes
malades soit davantage entendue et écoutée, quelle que soit la forme qu’elle emprunte, toutes
sortes de médiations sont nécessaires. Il faut, en particulier, créer les conditions propices a
I'expression de cette parole. Il ne faut pas nier les difficultés des personnes malades, mais soutenir
I'articulation de leur pensée et la communication de leurs idées. Bref, un étayage est nécessaire
pour qu’'en dépit des difficultés de mémoire et d’expression, la parole des personnes malades
puisse, demain, étre davantage entendue et prise en compte.

C'est la double raison d'étre de cette brochure, destinée prioritairement aux professionnels travaillant
dans les.accueils de jour, mais qui intéressera certainement aussi d'autres publics :

- donner a entendre, de maniére inédite, la parole de personnes ayant des troubles cognitifs ;
- décrire précisément une méthode - les « groupes d’expression » — permettant de la faire émerger.

La Fondation Médéric Alzheimer a développé cette méthode originale en partenariat avec le
psychologue: clinicien Jean-Luc Noél. Elle I'a ensuite testée dans huit accueils de jour. Compte
tenu des retours treés positifs et des bénéfices constatés, la Fondation souhaite aujourd’hui -
conformément a sa mission d'utilité publique - en faire bénéficier le

plus grand nombre de personnes et de structures. - =

Ces groupes d'expression ont d’ores et déja intéressé Réjane Varrod,
qui en a fait un film de 52 minutes. La Parole contre I'Oubli donne &
voir, concretement, comment se déroulent ces groupes d'expression
et la richesse de pensée, individuelle et collective, qu'ils rendent | F o
possible. Mais nous aurons véritablement atteint notre objectif si vous ‘T &
trouvez cette brochure inspirante et si elle vous permet d'organiser a
votre tour des groupes d'expression.

N’hésitez donc pas a vous emparer de cette méthode et a nous faire
part de vos retours, que ce soit pour nous dire si nos conseils vous ont
été utiles ou pour nous transmettre les paroles des personnes que HELENE JACQUEMONT
vous-aurez recueillies. Car c'est ensemble que nous parviendrons & Présidente

faire en sorte que la voix et I'expertise des personnes ayant des de la Fondation

troubles cognitifs soient davantage reconnues. Médéric Alzheimer

it &1
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onstatant qu’en France la voix des personnes ayant la maladie d’Alzheimer ou une
maladie apparentée n'est pas assez entendue, la Fondation Médéric Alzheimer a
congu, en collaboration avec le psychologue clinicien Jean-Luc Noél, une méthode
inédite : les « groupes d’expression » de personnes malades.

A mi-chemin entre les « groupes de parole », ol il s'agit de verbaliser le ressenti lié aux
difficultés vécues du fait de la maladie, et les « groupes de travail » qui peuvent exister dans
certains pays (groupes d’entraide et de lobbying vis-a-vis des pouvoirs publics), ces groupes
d’expression poursuivent un double objectif :

- aider les personnes en situation de handicap cognitif a retrouver du « plaisir & penser », en étant
soutenues par le professionnel qui anime le groupe et par la dynamique des échanges ;

- leur donner 'opportunité de s'’exprimer non seulement sur leur vécu et leurs besoins, mais aussi
sur leurs souhaits et leurs attentes, sur ce qu’elles pensent des aides et des services qu’elles
recoivent et sur ce qu’elles attendent de la recherche et de la société.

La Fondation Médéric Alzheimer a d'abord testé cette méthode dans un groupe pilote qui a réuni
pendant plusieurs mois une dizaine de personnes ayant des troubles cognitifs dans un accueil de
jour parisien. Au cours de ces neuf séances d’une heure, les participants ont décrit leurs difficultés,
I'impact des troubles de la mémoire sur leur vie quotidienne, mais aussi les stratégies qu’ils mettent
en place pour tenter d'y faire face. lls ont aussi évoqué leurs relations avec leurs familles, leur
perception des maisons de retraite, ce que leur apporte le fait de venir a I'accueil de jour et les
évolutions de la société qu'ils appellent de leurs voeux.

Compte tenu du succeés de ce premier groupe pilote, la Fondation Médéric Alzheimer a souhaité
expérimenter le dispositif a plus large échelle, dans huit accueils de jour d’lle-de-France. Aprés
avoir bénéficié d’'une formation d’une journée, les professionnelles de ces structures ont elles-
mémes animé des groupes d’expression pendant plusieurs mois, sous la supervision de Jean-Luc
Noél. Cela a permis de vérifier que la méthode du groupe d'expression peut &tre mise en ceuvre
dans des contextes différents, avec des animateurs et des participants aux profils variés.

Etant donné les retours trés positifs qui ont été recus, tant de la part des animateurs et des équipes
que des personnes malades et de leurs familles, la Fondation Médéric Alzheimer souhaite
aujourd’hui - conformément & sa mission d'utilité publique - faire largement connaitre le dispositif
des groupes d’expression et la méthode sur laquelle il repose, aux professionnels qui pourraient
vouloir s’en saisir.

La présente brochure est ainsi destinée, en priorité, aux professionnels des accueils de jour, mais
elle pourra certainement intéresser aussi d’autres personnes.

Elle donne a entendre, de maniére inédite la parole de personnes ayant des troubles cognitifs.
C'est la raison pour laquelle nous avons eu a coeur d'y faire figurer de larges extraits : ceux-ci
montrent qu'avec I'étayage approprié, les personnes ayant des difficultés cognitives peuvent
exprimer une pensée trés riche sur les difficultés qu’elles rencontrent, et qu’elles ne cessent pas de
faire preuve d’intelligence et d’humour.

Elle décrit également de maniére trés précise la méthode a suivre pour créer et animer un groupe
d’expression : lieu et durée des séances, nombre et caractéristiques des participants, techniques
d’animation, themes facilitateurs pour la discussion, freins et leviers, points de vigilance...

Nous espérons vivement que cette brochure vous donnera envie de créer a votre tour des groupes
d’expression et que vous trouverez utiles les conseils méthodologiques qui y figurent.
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“ lel, c'est différent : on parle. C'est rave d’avoir un endrolt ow L'on
parle, ot on Ecoute Les autres qui racontent, qui parlent de lewr vie.

Mais de Lewr vie profonde enfin, de ce quon ressent... Bt ¢a, mol, je trouve
que cest trés riche. C'est trés riche parce que ¢a nous permet de...

Own était enfoncé et puis ¢a nous permet de remonter La, et du coup on
relativise. Parce que chacun a son pacuet. Bt de parler avece des gens qu’on ne
connalt pas beaucoup, ¢a aussi... On ne ferait peut-gtre pas ¢a avec nos amis
trés chers. Mals avee des gens ol on sent de La Liberté. Bt vous [...], vous nous
ncitez a faive Le pas. Ow est bncité. Bt du coup, ¢a vient tout seul. »

(Extrait du film La Parole contre L'OubLi).
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a Fondation Médéric Alzheimer a
toujours été trés attentive aux initia-
tives qui, de par le monde, contri-
buent & donner de la force & la
parole des personnes ayant des
troubles cognitifs.
Dés le début des années 2000, elle
a donné écho au réseau interna-
tional de soutien et de défense des droits des
personnes malades (Dementia Advocacy and
Support Network International) .
Elle a suivi avec beaucoup d'intérét les travaux du
groupe de travail écossais sur la démence (Scot-
tish Dementia Working Group), qui réunit depuis
2002 des personnes ayant recu un diagnostic de
maladie d’Alzheimer ou de maladie apparentée .
Ce groupe d'entraide et de lobbying (campai-
gning group) participe a la conception, & la mise
en oeuvre et a [l'évaluation des politiques
publiques. Il s'investit également dans le soutien
entre pairs, en prodiguant aide et conseils aux
personnes nouvellement diagnostiquées, et dans
la formation des professionnels.
Elle est également tres attentive :
- aux actions du groupe de travail européen qui
s'est constitué sous I'égide de [l'association

Alzheimer Europe en 20123, et qui est de plus en
plus consulté, notamment par les acteurs de la
recherche, médicale et psychosociale ;

- aux efforts menés au Royaume-Uni par le réseau
DEEP (Dementia Engagement and Empower-
ment Project) afin de constituer un mouvement
national d’'usagers ayant la maladie d’Alzheimer,
pour faire entendre la parole des personnes
malades et améliorer les dispositifs d'accompa-
gnement “;

- aux travaux de I'organisation Dementia Alliance
International qui regroupe plusieurs milliers de
personnes malades de par le monde, et dont la
présidente, I'australienne Kate Swaffer, siege
au World Dementia Council et représente les
personnes ayant un handicap cognitif a I'Organi-
sation mondiale de la santé®.

(1) www.dasninternational.org

(2) www.sdwg.org.uk

(3 ) www.alzheimer-europe.org/Alzheimer-Europe/Who-we-are/
European-Working-Group-of-People-with-Dementia

(4) www.mentalhealth.org.uk/projects/dementia-
engagement-and-empowerment-project

(5) www.dementiaallianceinternational.org
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En partenariat avec d'autres fondations
européennes, la Fondation Médéric Alzheimer

a en outre récompensé en 2017 douze actions
concrétes, en France et en Europe, permettant de
faire entendre la voix et de faire reconnaitre
I'expertise des personnes ayant des troubles
cognitifs®.

C’est dans le méme esprit que la Fondation q,
en collaboration avec le psychologue clinicien
Jean-Luc Noél, concu le dispositif inédit des

« groupes d'expression ». Au début de I'année
2016, la Fondation réfléchissait & ce que
devraient étre les priorités de la recherche et de
I'innovation sociales sur la maladie d’Alzheimer.
II'lui a alors semblé primordial d'associer des
personnes malades & cette réflexion.

C’est dans ce cadre qu'un premier groupe pilote
s'est réuni, tout au long du printemps 2016, &
I'accueil de jour « Mémoire Plus » de I'association
Isatis, dans le quinzieme arrondissement de Paris.
Une dizaine de personnes ayant des troubles
cognitifs légers G modérés se sont réunies
pendant neuf séances d’une heure environ, tous
les quinze jours. Les discussions, animées par
Jean-Luc Noél, visaient & alimenter la réflexion
de la Fondation sur ce que devraient étre les
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“ Ce qui est Limportant, c’est que dans

Vintroduction du groupe, il Y a La force de cette
phrase : « Avez-vous un message a faire passer ? ».
Consigne qui, par Le respect de La parole, permet
Vexpression qui revét alors wn cté militant avee,
éventuellement, des revendications, et auw
minimum qui devient une tribune. Ce nest pas
rien, pour des personnes qui sont souvent
dépossédées de Llewrs capacités de décider et dont
'avis, bien souvent, compte pew. »

(Marie-Laure Martin, directrice, accueil de jour
« Mémolre Plus », lsatis, Parts).

priorités de la recherche psychosociale dans les
prochaines années. Les participants, des femmes
pour la plupart, de 80 ans en moyenne, ont fait
part de leur expérience, mais aussi de leurs
souhaits en matiére d'accompagnement et
d'aménagements de la société.

Des extraits audio de ces échanges ont été
présentés au réseau de recherche Social
Sciences for Dementia en septembre 2016 7.



Une vidéo d'une dizaine de minutes a été
projetée en mars 2017 lors des Assises de la
recherche et de I'innovation sociale : pour relever
le défi du vieillissement cognitif é. Cette initiative
a également donné lieu & un article de la
journaliste Claudine Proust dans le quotidien

Le Parisien ®.

Compte tenu du succés de ce premier groupe
d’expression, de la richesse des propos recueillis,
et des retours extrémement positifs de la part
des participants et de I'équipe impliquée,

la Fondation Médéric Alzheimer a souhaité
déployer plus largement ce dispositif et expéri-
menter sa faisabilité et sa pertinence dans des
contextes différents, avec des animateurs et des
participants aux profils variés. Il a été proposé a
une dizaine d'accueils de jour d'lle-de-France de
participer & ce déploiement et, finalement, ce
sont huit accueils de jour qui ont été volontaires
pour participer (cf. liste des structures dans les
remerciements, p.2). Les professionnelles impli-
quées ont bénéficié d’'une journée de formation,
dispensée par Jean-Luc Noél. Elles ont ensuite
conduit elles-mémes les groupes d’expression,
sous la supervision de Jean-Luc Noél. Au terme de
cette expérimentation de plusieurs mois, le bilan
tiré est extrémement positif : les personnes
malades ayant participé aux groupes, les
professionnelles qui les ont animés, mais aussi les
équipes des accueils de jour impliqués et

les familles des personnes malades ont trouvé le

dispositif particulierement intéressant et
pertinent (voir ci-apres le chapitre sur les béné-
fices constatés).

Pour se faire une idée des propos échangés lors
de ces groupes d'expression, et du caractére trés
spécifique de ce dispositif, 'on pourra tout
d’'abord consulter les larges extraits des
échanges que nous avons fait figurer ci-apreés.
Ceux-ci permettent notamment de constater que
le dispositif des groupes d’expression se distingue
assez nettement de celui des groupes de parole,
tant dans les objectifs que dans la mise en ceuvre
concrete et dans la nature des propos des parti-
cipants.

Un remarquable apergu de ces groupes
d'expression est également donné par le film

La Parole contre I'Oubli, dont sont tirées les
photos qui illustrent cette brochure. Ce film de
52 minutes, produit par Cathy Palumbo et
Dominique Tibi (Roche Productions), a été écrit
et réalisé par Réjane Varrod, qui a suivi pendant
plusieurs semaines deux de ces groupes.

(6) www.efid.info/fre/home/

(7) www.youtube.com/watch?v=J2HruRwxJm@8dlist=
PLTINAT?SQYt7CAI8zPdclq_IRfbCaSNucdindex=6dt=1713s

(8) www.youtube.com/watch?v=02bjEllePgUdindex=
88t=0sdlist=PLTINAT?SQYt7I_kPVTEHK76jllinb2eOf2

(9) www.leparisien.fr/societe/les-malades-d-alzheimer-
ont-qussi-leur-mot-a-dire-2/-O9-2016-6137363.php
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© DEFINITION

Les capacités d’expression des personnes vivant avec un handicap cognitif restent tres souvent
efficientes mais nécessitent pour se manifester un aménagement du cadre de leur recueil.

L'idée premiere est de créer un espace collectif ol les personnes malades peuvent s'exprimer sur ce
qu’elles ressentent, sur ce qui est important pour elles, sur le rejet dont elles peuvent faire I'objet, sur les
effets de leurs incapacités sur leur vie quotidienne, et sur leurs attentes vis-a-vis de leurs proches, des
professionnels, et plus largement de la société.

Le groupe d’expression est ainsi congu comme un groupe ou I’on parle mais n’est
pas un groupe de parole au sens propre.

Il ne s’agit pas de I'écoute de la souffrance psychique pour un travail de remaniement de celle-ci.
L'idée n'est pas de manier le vécu de la maladie afin de permettre une élaboration et une mise en lien
de la maladie avec I'histoire de la personne. Il s'agit de laisser la personne s'exprimer, de favoriser son
expression. Les personnes ayant des difficultés cognitives souffrent de la perte de l'initiative de parler,
d'un repli & cause du manque d'interlocuteur disponible pour écouter cette pensée qui peut étre

laborieuse dans sa forme, laissant parfois penser que la personne n'a rien & dire.

Ulolée, c’est quion se réunisse
pour discuter un petit pew de toutes Les
problématicues gqul vont tourner autour
de La perte de mémolre, de cette maladie,
des difficultés que vous pouvez rencon-
trev. Parce que notre Ldée a nous, clest
d'apprendre & connaltre un petit pew par
Lusager, par celul qui perd La mémotre, Les
problématicues qul se posent i vous, et
surtout ce vers gquol vous voudriez que La
recherche ow Les études se portent, puissent
s'orienter, en partant de votre expertise, de
votre expérience. »

« Ow va essayer d’explorer ensemble Les
choses que vous pourriez avoir i dire sur
La maladte d’Alzhelmer, Les troubles oe
mémolre, de tout ce qui peut aller avee, en
toute LLberté, et surtout dans cette Lolée
d'expriner @ tout Le mondle, et en particu-
lier & La société, ce quion peut ressentir et
quels besolins vous pouvez avoir. »

Jean~-Lue Noél, psyehologue-clinicien

10 _REPERES ALZHEIMER 2

©® OBJECTIFS

Ces groupes permettent de:

- lutter contre les difficultés d'initiative qui empéchent
les personnes de s'exprimer, sans que ce mutisme soit
la conséquence d'une volonté de ne pas parler;

- développer une pensée sur le handicap cognitif, la
confronter a celle des autres, mieux le comprendre,
s'approprier ses difficultés cognitives et expérimenter
des réponses ;

- nuancer une parole qui n'est parfois percue que sous
le sceau de la perte, du renoncement, du manque et
du terme, en redonnant une parole sur le présent.

lIs offrent un cadre sans jugement, libre, dans lequel
seules les paroles des personnes malades sont prises en
compte, ou le réle des professionnels n'est pas
d'apporter une réponse mais uniguement d'entendre et
d’écouter ce que la personne peut dire ;

lls redonnent du « plaisir @ penser »,1a ou la maladie
introduit des ruptures dans le cours de la pensée,
contrarie le recours aux souvenirs, au langage
approprié, voire au jugement adapté, auxquels s'ajoute
un vécu parfois douloureux qui peut aussi rompre les
capacités de lien : en s‘appuyant sur le groupe, sur la
mémoire et les compétences des autres, une pensée
continue, personnelle et en groupe, peut relancer ce

« plaisir & penser » pour chacun et pour le groupe.



CE QUE C'EST ?
.

Un film de 52 minutes, écrit et

réalisé par Réjane Varrod, produit par Cathy
Palumbo et Dominique Tibi (Roche Productions),
avec la participation de France Télévisions,
Radio Canada et RTBF, avec le soutien du CNC
et de la Procirep-Angoa. (Diffusion sur France 3
Paris Tle-de-France le I8 février 2019).
La réalisatrice a suivi, pendant plusieurs
semaines, deux des groupes d’expression
animés par Jean-Luc Noél, dans deux accueils
de jour parisiens, en partenariat avec la
Fondation Médéric Alzheimer. Le film donne a
voir et entendre de maniére inédite les paroles,
les pensées et les rires de personnes qui ont des
difficultés de mémoire, mais qui n’en restent pas
moins pétillantes d’intelligence, d’humour et
pleines de recul sur elles-mémes et sur leur vie.

“ Pour La premiere fols, un docu-

mentaire downe La parole aux premieres
personnes concernées par cette maladie,
et & elles seules. Des témolgnages que Les
professionnels de santé mais aussi Les
atdants familiawx, Les proches et Len-
semble de La soclété dolvent écouter et
entendlre pour évoluer dans Lewrs prises
en charge, et consiolérer La «personmne
malade» plutst cque Le patient... (Lest
urgent d'enfin écouter Les malades et
apprendre de Leur expérience, de lewr véeu,
de lewr senstbilité, de lewr humanité. Bux
que La société enferme dans Le silence
sous prétexte que Lewr mémolre s'enfuit.
Bux que Lon envisage seulement sous
Vangle de leurs capacités perdues.

Dans ce contexte, La possibilité de sex-

LA PAROLE CONTRE L'OUBLI

'pr’Lmer, avee d'autres, attelnts comme eux
de cette maladie, Les sauwve de cette honte
pénible qui Lewr tombe dessus et de Lewr
sensation de solitude face i Langoisse
qui Les ronge forcément.

Clest en partant de ce constat que La
Fondation Médéric Alzhelmer, premitre
fondation dédiée a cette maladlie, et Le
psychologue clinicien Jean-Lue Noél, ont
uwmaging donwner La parole aux malades aw
travers de groupes d'expression trés
structurés et griice & wne méthode tnédlite.

Le film suit dewx groupes pilotes & Paris
et wadopte quun seul point de vue : Le
lewr. Pas de paroles de proches ow de
médecins, Juste Lewr VErité, Lewr réalité.

Malgyré des préjugiés qui ont La peaw dure,
Les personnes atteintes d’Alzhelmer sont
capables de prendre La parole. Et elles ont
beawcoup de choses & dire. »

Dossler de presse, Magall Cheverawx,
France télévisions ©

“ Ils « ont » La maladte

d'Alzheimer, & wn stade oébutant plus ou
motns avancé, mais Lls « sont » et restent
des personnes, dyna miques et vivantes,
qui veulent vivre Le moment présent. »

Bernadette Fabregas, védactrice en chef,
nfurmiers.com

(I0) https:/france3-regions.francetvinfo.fr/paris-ile-de-france/emissions/la-france-en-docs/parole-contre-oubli-1623507html
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© STABILITE DU CADRE

La stabilité du cadre est nécessaire, c'est-a-dire qu'il faut insister sur :

- le lieu, identique dans sa disposition, voire dans le placement des participants ;

- les horaires et la durée des rencontres ;

- la répétition de la consigne donnée pour guider les échanges.

Cette stabilité permet de mobiliser une mémorisation implicite. Méme s'ils ne se souviennent pas d'avoir
déja participé aux groupes quand on le leur demande, les participants se souviennent du dispositif une fois
installés et reprennent immédiatement 'expression adaptée & la consigne. Cela mobilise une certaine
mémoire affective, celle d'un souvenir implicite, associé & une situation de bien-étre.

® LIEU ET DUREE

Il est important de choisir une piéce fermée, protégée des stimulations extérieures, afin de favoriser

attention et concentration.

L'expérience montre qu’il est peu important qu'il y ait ou non une table entre les participants. L'essentiel est
que chacun puisse voir et entendre les autres aisément. Un placement favorisant la visibilité et 'entente de
tous les participants permet la fluidité dans les échanges, évite des questions répétitives sur « qui parle » et
permet des échanges non verbaux sans lesquels la communication est amputée.

La durée optimale des rencontres est
de quarante-cinq minutes a une heure.

Une durée inférieure ne laisse pas le temps d'un cheminement suffisant. Une durée trop longue peut
occasionner une stagnation, une fatigabilité et une répétition des propos non propices & un
développement constructif.
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® CHOIX DES PARTICIPANTS

Le choix des personnes & qui proposer de
participer est dicté par I'organisation méme de
la structure dans laquelle se déroulent les groupes.
Toutes les options sont possibles : les petites
structures qui n‘auront pas le choix d'inclure ou
d'exclure des participants et les plus grandes qui
pourront créer des groupes selon certains criteres
d’homogénéité. Cependant, certains parameétres
compromettent la participation aux groupes
d’expression, d'autres sont un bon argument &y
participer.

Un déficit auditif non compensable pourra mettre
en difficulté le participant par I'impossibilité de
suivre la discussion, de savoir qui parle, et
nécessitera des reformulations constantes de

la part des animateurs.




Un syndrome frontal important pourra rendre impossible le respect
des consignes et des regles du groupe, par l'atteinte des capacités
attentionnelles ou la désinhibition, le mangue de contréle et la
distractibilité.

La question de I'anosognosie doit étre étudiée avec rigueur, car il
n'est pas rare dans les groupes d'expression, de constater que des
personnes que l'on pensait anosognosiques soient capables de
s'exprimer sur leurs troubles et leur vécu. C'est I'un des objectifs du
groupe d’expression : I'expression dans un cadre sécurisant et avec
un étayage collectif. Ainsi, 'analyse doit se porter sur une
compréhension de la méconnaissance des troubles que I'on peut
observer. Est-ce une authentique anosognosie (processus
neurologique spécifique, frequemment rencontré dans le syndrome frontal) ? Est-ce une difficulté
narcissique & accepter des troubles qui limitent, dévalorisent et nécessitent renoncement et adaptation
(déni, négation, fuite, I'ensemble des défenses bien connues face & la maladie et au deuil) ? Ou est-ce une
simple incompréhension de la question (la personne dit ne pas avoir la maladie d’Alzheimer tout en ayant
conscience des troubles cognitifs qui la contrarient dans la vie quotidienne) ?

De la méme maniere, la question des compétences cognitives doit &tre étudiée, car le score & une échelle
d'évaluation globale n'est pas un argument suffisant. Des personnes aux compétences cognitives altérées,
mais avec des compétences affectives développées et conservées, participeront autant gu’'une personne
niant ses troubles et utilisant toutes ses compétences cognitives & cet effet. Une analyse qualitative est
donc nécessaire dans ces deux cas.

Des capacités minimales de langage doivent exister. La difficulté & s'exprimer peut mettre la personne en
échec, occasionner des remarques dévalorisantes de la part des autres participants, et au bout du compte
avoir un effet délétere. Lexpérience montre, malgré tout, que des personnes s'exprimant peu peuvent tirer
bénéfice des groupes. La question est donc directement & poser aux participants pour savoir si le dispositif
est percu par eux comme bénéfique.

Le dispositif permet d'intégrer les personnes habituellement « évitantes » lors des rencontres individuelles.
Dans le groupe d’expression, ces derniéres peuvent aborder, d’'une maniere indirecte, ce qui les concerne
(par la parole de I'autre), sans se sentir en difficulté et remis en cause d'une maniére déstructurante.

Les personnes ayant une difficulté a appréhender I'altérité ne peuvent pas participer a ces groupes.
Les personnalités présentant une altération profonde du sens de la réalité ou délirant auront du mal
aintégrer un groupe qui vise a donner sens au réel et qui veut s'inscrire dans un présent et un quotidien
que la personne ne percoit pas. De la méme maniére, il faut éviter d'intégrer au groupe des personnes dont
I'altération neurologique donne des troubles de I'orientation majeure, occasionnant une confusion
des lieux, des personnes et une impossibilité de percevoir le présent.

©® NOMBRE DE PARTICIPANTS

Un groupe de sept a huit personnes semble optimal. En dessous de sept participants, il faut une tres
grande homogénéité cognitive et affective entre les participants, alors qu'avec un plus grand groupe,

les comportements difficiles de certains sont moins dérangeants, les répétitions se font moins sentir.

Dans un grand groupe, on trouve plus facilement sa place et on ne se formalise pas des travers des autres,
tout en choisissant les modalités d’expression qui conviennent sans obligation et sans contrainte.
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omme on I'a vy, les groupes d’expression ne sont pas des groupes de parole au sens

thérapeutique du terme. Lobjectif n'est pas la licison entre des contenus psychiques, conscients

ou inconscients, et un vécu de maladie qui réactive, comme on le sait, des problématiques

psychiques qui échappent & la personne. Les participants ne sont pas « recrutés » & leur

demande pour parler de leur vécu en lien avec leur histoire affective. Il s‘agit donc de respecter
des techniques d'animation : ne pas étre intrusif et ne pas donner d’interprétation psychique a ce qui se dit,
ce qui ne ferait pas sens pour les participants.

( LE PLAISIR A PENSER »ET A RETROUVER LES SOUVENIRS

Une participante répétait en boucle les mémes souvenirs, sans pouvoir répondre aux
questions et semblait éloignée des autres. Elle change de comportement lorsque I'animateur lui
demande des précisions sur un lieu dont elle parle. Elle évoquait souvent la ville de Clichy. Comme on
lui demande s'il s’agit de Clichy La Garenne ou de Clichy-sous-Bois, elle répond d’une maniére assurée
« La Garenne bien sdr ». Ala grande surprise de tous, elle raconte son lien a cette ville qu’elle rejoignait
tous les week-ends pour aller danser, accompagnée d’une amie, alors qu’elle habitait le dix-septiéme
arrondissement de Paris. Son plaisir a évoquer le bal des pompiers de la caserne de Clichy, « en tout
bien tout honneur », stoppe la répétition, change le regard que chacun a d’elle, et lui permet de
retrouver des souvenirs plaisants qui, pour un temps, la remplissent de joie et confortent son identité
malmenée par les troubles cognitifs. Tout semble plus Iéger pour elle @ ce moment.
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® PRIVILEGIER LE « PLAISIR A PENSER »

Le principe qui guide la tenue du groupe d’expression est de privilégier au maximum le « plaisir @ penser »
des participants. Les troubles cognitifs (troubles de mémoire, manque d'initiative) compromettent la
continuité harmonieuse du cours de la pensée. lIs ont un effet mortifére sur la pensée, avec des
répercussions importantes sur I'estime de soi et le sentiment méme d'exister.

Une clé de la réussite des groupes est d'insuffler de la vie dans la pensée, de valoriser, soutenir et relancer au
maximum les souvenirs et leur expression. Ce n’est pas stimuler mais motiver les participants qui importe.

Pour rendre cette motivation possible, il faut que les participants prennent du plaisir. Lanimateur doit aider & la
recherche de souvenirs qui confortent la personne dans son identité et procurent du « plaisir & penser ».

© ROLE CENTRAL DE UANIMATEUR ET DU CO-ANIMATEUR

Les questions & poser durant la séance ne concernent pas uniquement le vécu, le ressenti et I'expression
des difficultés quotidiennes, relationnelles ou intrapsychiques. Il s'agit de faire vivre le groupe en abordant
tous les sujets avec les participants, des plus simples aux plus complexes, en autorisant des allers et retours
procurant du plaisir. Par exemple, sur I'évocation de souvenirs plaisants et partagés, les souvenirs liés a la
culture sont une bonne entrée en matiere (voir ci-aprés, le chapitre sur les thémes facilitateurs, p. 17 et
suivantes).

L'animateur doit donc donner de lui-méme, ne pas se mettre en position de médiateur de I'élaboration
psychique, mais participer activement aux échanges, par le contenu apporté, les questions posées et les
contradictions ou désaccords apportés.

L'animateur doit pallier les ruptures dans le cours de la pensée occasionnées par les
difficultés cognitives.

Il doit également rester vigilant & la bonne circulation de la parole, s'assurer que
chacun peut s'exprimer, relancer les mutiques et faire taire ceux qui sont débordants.
Cette possibilité de « faire taire » doit étre indiquée dans les consignes des le départ :
'animateur pourra se permettre de faire taire un participant pour permettre & une
pensée de se construire, et pas uniquement de se déverser sans limites.

Il est préférable que le groupe soit animé par un psychologue avec une co-animation
effectuée par un autre professionnel. Le réle du co-animateur est de « controler » les
personnes qui ont du mal & respecter la consigne, relancer éventuellement sur un
sujet. En tout état de cause, les modalités de co-animation doivent étre définies
préalablement.

© DEFINIR DES CONSIGNES CLAIRES

Les consignes décrivant les objectifs du groupe d’expression sont données dés le départ :
- un endroit ou chacun est libre d'exprimer ce qu'il souhaite, sur le sujet qu'il veut ;

- un lieu ol chacun s'écoute, se laisse la parole, se donne la parole, interagit dans le respect et la diversité
de l'autre ;

- un moment qui aura un début et une fin;
- des séances ou il y a un animateur qui régule la parole.
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©® FREINS ET LEVIERS

D'une séance & I'autre, les participants ne se souviennent généralement pas du dispositif mais ils
repartent sur des sujets déja abordés, souvent avec plus de profondeur, de contenu et de lien avec
le vécu que la fois précédente.

Les répétitions peuvent étre un frein & la dynamique du groupe. Dans ce cas, il ne faut pas hésiter

a empécher la répétition de s’installer, en relangant sur un sujet proche pour que le souvenir répétitif
puisse se dépasser. Derriere les répétitions se cache souvent autre chose et cela permet d’ouvrir un
nouveau champ.

Ces groupes sont tres impliquants pour chacun : ils obligent & réfléchir, écouter, prendre en compte 'autre
et en méme temps a garder une distance suffisante pour aborder des sujets difficiles sans se sentir
concerné de prime abord.

Les images intérieures positives sur lesquelles on peut s‘appuyer sont a rechercher. Par exemple, sur le
theme des maisons de retraite, plutdt que de poser la question de savoir si les personnes ont déja pensé &
la maison de retraite pour elles-mémes, on peut les inciter & parler des images véhiculées par celle-ci dans
leur vie passée. Certains vont dire : « Maman y était bien ». On peut ainsi avancer avec cette image positive.

Il existe un intérét évident & mener ces groupes dans la durée : certains thémes peuvent aussi revenir,
resurgir. Tout ne vient pas quand on I'attend. C'est tout le tamisage et sa poursuite qui créent quelque chose
au fur et @ mesure.

©® POINTS DE VIGILANCE

L'un des défis majeurs est de laisser la parole s’exprimer sans étre tenté de donner une réponse afin de
soulager, de consoler ou de rationaliser la parole exprimée. Par exemple, expliquer les différents systémes
de mémoire quand une personne exprime des difficultés de mémoire immédiate va contrarier le
déploiement de sa pensée. Le groupe d'expression favorise la fluidité de I'expression. Lanimateur doit ainsi
favoriser I'expression et les associations, sans imposer son point de vue ou donner des réponses
scientifiques ou techniques. Son réle est d’'ouvrir le champ d’expression et non de le circonscrire.

Il est parfois difficile pour I'animateur de conserver cette posture. Ce dernier a un réle de facilitateur, de
passeur, parfois de candide. On peut étre tenté de surprotéger les membres du groupe par notre discours
mais I'une des conséquences est alors bien souvent de tarir la parole plus que d'apporter du réconfort.

'autre grand défi est de ne pas tomber
dans I'écueil d’une pensée qui ne se déploie
pas, ol le groupe prend plus la forme d’une
conversation que d’'une mise en commun
d’expérience, de vécus et de souvenirs
autour du handicap cognitif. 'animateur
doit rester vigilant et trouver des relances
sur des thémes investis affectivement des
que les échanges deviennent des
discussions superficielles, stéréotypées et
aux thémes répétitifs.
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Plusieurs thémes peuvent faciliter la mise en route des groupes et I'expression des personnes.
Les thémes abordés sont aussi divers que le sont les participants. Cependant, quelques sujets reviennent
de maniére réguliére et peuvent faire I'objet d’'une élaboration en commun.

® LES DIFFIQU!.TE’S COGNITIVES ET LES MALADIES
NEURODEGENERATIVES

Eprouvez-vous des troubles de mémoire ? Du langage ? Des difficultés & effectuer
des actions ?

A vous retrouver ? Quels sont les moments oll vous vous sentez le plus géné par
ces troubles ? Quelles émotions ressentez-vous quand vous vous apercevez que
vous étes en difficulté ? Vous repliez-vous ? Demandez-vous de I'aide ? Quel sens
donnez-vous a ces difficultés cognitives ? Pensez-vous qu’il soit normal de perdre
la mémoire avec I'dge ? Que pensez-vous du terme « handicap cognitif » ?

Que pensez-vous du terme « maladie d’Alzheimer » ? Vous sentez-vous malade ?
Avez-vous connu des personnes atteintes de ces maladies ? Que pensez-vous de
la conduite automobile et 'abandon éventuel de celle-ci ?

Comment ¢a se manifeste, pour vous, les difficultés de mémolre ?

- Ipes difficultés de mémoirel, wmol, j'en ai pas tellement. Je suis pas venue La pour ¢a (...).
_Je suis venue iel pour avolr de La compagnie.

- @uand je pense i gquelgue chose, que dans ma téte je nomme, cling minites apres,
j'ai oublié, ) at owblié... ¢a peut étre le mot, ¢a peut étre Vidée. ca me géne beawcoup (...).
(LY a wn troisiéme domaine ol c'est trés sensible, parce que ¢a affecte les relations
interpersonnelles : c'est Le nom des personmes. Alors ¢a, c'est douloureux gquand on oublie
le nom. de quelaqu’un (...). On est navré, on hésite a dire i La personmne : « Excusez-mol,
rappelez-mol votre nom ». C'est pénible (...).)'al Uimpression que Les gens ne s'en renodent
Pas trop compte. Mais mot, je m'en rends plelnement compte.

—Je suis présente Phgsiquemewt, mais ma mémoire, elle est... enfoule. Clest ¢a qui est
terrible. Je sais quion s’est réunis, mais bon.

—)'ai des pertes de mémolre, mais enfin, j'ai quatre-vingt-six ans. ¢a ne me géne pas du
tout. sauf si ma fille me demande ce que j'ai fait aujourd’hui... Je saurai que je suis venue
[a Laccuell de jour], mais j'oublie ce qui s'est passé.

- La mémoire, 'en mangue, c'est certain. De maniére générale, ¢ca ne me géne pas trop.

Sauf les mots un pew rares, un peuw techinigues, un pew précis. On me L'a fait remarguer,
mais je L'avais remargué tout seul.

- Btoe qu'il Yy a de terrible, c'est que quelquefois c'est en plein vol. Clest-a-dire : vous
commencez [ exprimer une Loléel, vous gtes sitre gque vous allez aller jusqu'aw bout, et puis
viaw | Bt La, franchement, il n'y a riew & faive pour revenir en arvidre. Vous perdez
confiance, et puls vous vous agacez. C'est surtout ¢a.
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- ¢ava. Pans Lensemble, je peux encore me diriger.

C’est génant, dans la vie quotidienne ?

- Ne pas trowver un mot, en sachant parfaitement que je le connais (...), ¢a me géne en ce
sens que, par exemeple, je peux difficilement certains jours tenir une conversation
intéressante (...). Une conversation banale, on Le fait d’instinct.

- Ow loupe des tas de métros. on wentend plus Lla
moitié des choses. Bt toute parole un pew
intéressante, quand on est un pew curiewx oe
tempérament, on ne cesse pas forcément d'étre
curieux. Eh bien, on atmeratt etre siur d’avolr
compris. Ov, Le train dans Leguel on est, il passe a
la station suivante et on n'a pas retrouvé ses mots.
Et ¢, c'est extrémement pénible, surtout quand on
atme beawcoup la conversation.

- @uand on perol La méwmolre, on perd pied. Bt on se
sent en dehors de la wormale. Clest par rapport aux
autres. La difficulté est L, finalement (...) On est
wn peti,t peu hors du monde (...). On nest plus
dans La vie courante (...). Je mets le pied dans La
rue, et o tout est compliqué i cause de La perte de
memoLre.

- Par exemple, ce matiw,je me suls dit : ¢ Je ne vals Pas anmener mon itinéralre ». Parce que
Jrat wn itinéraire pour aller de La vue [xxx] a Lel. Bt voila que je me suis perdue | ) al funt par
arriver, mais j'ai stressé. La prochaine fols, je prendral mon ttinéraire |
— Letéléphone west pas une facilité pour la mémolre. Parce quaun fuur et i mesure aque Vous parlez,
VOUS NE POUVEZ PAS Alire Aux gens : « Stop, stop, wn peu plus doucement ». Cest pas possible. Mais
VOUS retenez presaue rien ole La conversation. Cest une conversation pour riew, presque. Gava trop
vite. Bt L'autre, au tléphone, i ne peut pas volr cue vous etes wn peu Largué.

— Powrguol vous Le dites pas ? « Ralentissez, J'enregistre | ». A nos Ages, les gens ont pitié de
nous : on peut faire répéter quand méme | Mot je dis : « Répétez s'il vous plait | » (rives). (L ne
faut pas avolr ole comeplexes, hein, Lige est L | On ya droit ! (rires)

- Own se retive dans une espéce ole capsule, qui me protége. C'est pas désagréable... Je regarde. Je

regarde.

- Comume je vais au cinéma beaucoup ausst, j'oublie tout ce que je vois (vires). Je revols des filims
que j'ai déja vus (rives), parce que j'oublie que je Les at déja vus !

- La mémolre, quand vous La perdez vraiment, c'est total : cest tout un monde gui s'éeroule. B
puis on a honte, parce gqu'on se dit : pour Les autres, La mémolre, c'est wne chose qui fait partie oe
sot. on ya droit, comume aux cheveux, comme i winporte gquot. On peut pas s'en passer de La
ménmoire, on wexiste plus i partir du moment... On a peur & L'avance, on a pewr ole penser, on a

pewr d'exprimer... »

- Ce qui a été dur pour wmol, cest « pas Le drolt de conduire ». )'avais wne voiture & mot. ) allais i La
campagne avee. Ca ma soulagée quand ils ont dit : « Now, il faut que tu andtes ». A La fols, je
me suls sentie castrée, et en méme temps Libérée. Clest tres curieux. Clest quelaue chose quion
mampute, mals c'est quelgue chose, Le risgue de faire un accident. ..
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—)'al arvet Le tenanis i 0 ans et |'al arveté La volture & 85 ans. )'avals constoléré ¢a wun pew comme
wne punition. Tu arrétes parce gue tue te renols compte cue tu wes plus capable pnysiquenment
de faire ¢a. Cest un coup dur pour un homme de se dive : Tu wes plis bon i riew. Bt petit i petit,

Je me suis apergu qulon peut parfaitement vivre comme Les ariére-grands-parents. ils ne
J'oua'ucwt pas au tennds (rives), wavaient pas de voiture... On fait avee. On peut encore vivre,
rendre service quand on peut encore rendlre service, ou ménme se rendre service i sol-méme.

©® LES RELATIONS AVEC LES PROCHES

Le regard de votre famille sur vous a-t-il changé ? Quels reproches auriez-vous & formuler & vos proches,
vos enfants ? Participez-vous toujours aux rencontres familiales ? Quel plaisir trouvez-vous & étre en famille
ou entre amis ? Est-ce que cela a changé avec le temps ? Quelles activités conservez-vous avec votre
famille ? Recevez-vous toujours ou étes-vous recu ? Quelles étaient vos relations avec vos parents
vieillissants ? Eventuellement vos grands-parents 2 Quels membres de votre famille ont le plus compté pour
vous ? Comment vivez-vous que vos enfants vous fassent parfois des remarques ?

“ - Ma fille wa dit : « Je travaille pour tol commme tu as travaillé pour payer mes
étwdles ». Elle est célibataire. Elle vient me voir tous Les jours, sawf Le jewdl et Le
dimanche. Elle wa dit : « Le jewdi et Le dimanche, c’est pour moi ».

- Ly & un true qui mexaspere. Clest chacue fois que je sors, mon mari me dit : « Est-ce
que t'as pris ton portable ? » ¢a ménerve ! (rires) Alors je vérifie pour e rassurer. Mais
ca wénerve gquiil me Le demande.

— Il faut pas vous énerver, Madame | On en est toutes Li. Bt on na pas toutes de mart ow
de compagwnown de vie.

— [Comme nous sommees deux avee mown mari]je peux vivre dans La matson sans gue
personmne ne soit bnguiet. uand on est tout seul, Les enfants, singuittent. Tandis
que La, nous sommes dewx (...). ?arfois,j’éwewe W pew mon wmart parce quej’oubLie
Lles choses.

- uand on a de La famille, on vous dit souvent : « Mais maman, je t'ai déja dit, il ya
dewx minutes que je t'at dit ¢a ». On Le dit gentiment, mats bon, ow Le dit gquand
méme. ¢a vous fait un petit pew...,

- ¢a fait mal. ILs Le font pas méchamment, je sais biew, mais ¢a fait mal.

- Les enfants, c'est Les spéelalistes pour faire parler. Ma fille me demande ce que jai
mangé a midi.

— Clest devenu pire que Les parents avant. Au point quion se dit : (L faut gque je worganise
pour mentir (rires), monter des petites histoires toutes faites, pour avoir un pew la
PaLX. Mais c'est par amour | V'@ gque Lamour qui fait ¢a. Cest pas drble pour ewx parce
qu'ils weétaient pas préparés i ¢a... Le mensongge, c'est mol qui Lendosse.
ca calme Les esprits (...). Lne satisfaction de La vie, cest de voir Les enfants hewrewx.
ca perdure, c'est important.

~ Clest-a-dire que c'est wn petit pew renversé, sans quion s’y attende. Alors, il faut

s'y faire.
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eee \ous avez Limpression gue Vos enfants essaient de diriger votre vie ?

- Oul, st ow les laissait faive. Ca prouve de Lamour i La base. Mais il yades fois, on en
plewre au téléphone, tellement on est épluché. Mais cest bien : cest des Vérités qui
viennent de La famille. lls ont quelgquefols de La mawvaise fol quand ils sont nom-
brewx.

—)'ai won petit restawrant. Ma fille pate. Elle me dit : « Maman, quand tu as faim, tu
VAS Au restaurant ». Bt les gens du restaurant, ils me connaissent. s mont dit : « St
uwjour VOUS WE POUVEZ PAS sortily, on Vous montera Votre repas ».

—Je suis [en résidence services], et vraiment, ma raison preveire, cétait que les enfants

voulaient que jaille vivre avec ewx, et gque c'est une chose que jaurais jamais faite (...).
(L ne faut surtout pas Le faire, méme si on est adorable (...). Stnon, on mange un pew le
bowheur des autres sans Le chercher (...). On ne se rend pas compte quand ow est Agé : on
intervient dans tout. St ow Les aime, on ne doit pas aller chez ewx (...). Quawdj’ai déclolé
d'aller en maison de retraite [sicl, jamais je we mattendais a ce quils solent fiers que
Jatepris Lla décision. Ls ne comprenaient pas. ILs ont mal pris gque je waille pas chez ewx.
_Je lewr ai dit que c’était parce que je Les aimais. ILs ont vie gque jai choist gquelgue chose
pour Les rassurer.

— Je suis trés content ole pouvoir explicuer i mes petits-enfants ce gqui sest passé au cours
ole mon existence d'une part, et lexistence antérieure. Mes arriére-petits-enfants
adorent... c'est Le déluge pour eux !

- s regardent comment cest fabrigqué, une arriere-grand-mere (rires).

- Les enfants, quand ils ont des problémes, on ne va pas Les embéter. (Ls sont préts a
donner, mais il faut Les préserver. »
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©® L'ACCUEIL DE JOUR

Quels avantages en tirez-vous ? Avez-vous accepté facilement de venir 2 Qui a fait la demande pour
que vous soyez admis & I'accueil de jour ? Quelles sont vos relations avec les autres personnes
accueillies ? Que pensez-vous des activités qui vous sont proposées ? Comment considérez-vous les
autres accueillis ?

Le fait de venir & L'accuell de jour, ¢a vous apporte gquol ?

- De Voir des gens, de voir du monde, de pas rester seule.

- Se retrouver entre personnes d'un certain Agge, et voir a
quel degré on en est sol-méme | (rirves)

—Je suls trés contente oe venir Lel parce gque c'est une
Journée ol je suis en compagnie, ol je pewx parler aussi,
parce que quand on est seule chez sot, on peut seulement
parler au mur. Bt st on ne sort pas, ow devient zinzin.

- @uand on a des besoins de sociabilité, ils sont remeplis.

- Dobliger, méme gquand on nest pas en forme, de pouvoir
sulvre une conversation, d’en ouvrir une, ete., de retrouver

des meotifs de parole.

—Je pense que c'est ausst un moyen de se forcer & ne pas
déprimer. Je veux dive par Lt : on waime pas se montrer
SOUS U MmauvalLs Jour se mowntrer dépressr.f ete. Powne ¢a
vous foree i étre gat, d'une certaine maniére.

—)'ab won wari & La matson, mais ¢a we sort dehors, quot. Je vois des gens...

Bt VoUsS Vous sentez mieux ?

—Je ne sals pas st je Me Sens mieux, MALs je ne mancuerals pas pour un empire | Laccueil ole
Jowr, ca me stimule. Bt je suis trés contente de venir, de sortir de chez mol. Mon époux, i aussi,
Jepense que ¢a Lud fait dewx jours ot il est tranguille, ot il a pas & s'inguiéter de wol.

ca améliore La mémolre ?

- Peut-€tre pas. ¢a permet de survivre avee ce gquon a comme mémoire.

—Je pense gue ce type d'endroit Limite Le vieillissement. Parce qu'on dialogue Les uns avee les
autres. Ow se raconte des choses ausst sur notre vie en dehors... Et done, on ne va pas dire
que ¢a rajeunit, mais ¢a Limite Le vieillissement.

Vous wavez jamais oublié de venir Lol ?

- Now | C’est agréable !

— let, c'est autre chose gqu/en maison de retraite. On nest tenu par personmne. On vient de son
plein gré.

- Clest viaiment une école d'amitié. Ly a quelque chose qw, est mgstenew( A U'hbpital [de
Jowl alga onla mypns Cest quelgue chose gue je crogms alLﬁCwLLe & trowver. Il y a des
amitiés qui sont maintenant de toutes quwes amitiés, mats qui ont L'air o’gtre des
amitiés de tougours C’est quand méme precuew(, cal
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- En ooutant Les souvenirs oes autres, on sort des siens, on oublie un pew Les siens. Bt on
apprend i tout Age. C'est pour ¢a qu/il faut mettre tout sow effort & faire en sorte de créer Les
conditions pour que L'autre ne reste pas trop dans son for intériewr. tei, c’est un bon Liew
pour ¢a. Ils savent vous mettre en situation.

- Cest comme st Les personmnes qui s'oceupent de [Laccueil de jour] avatent nventé un
secret, guelgue chose de toute piece. Non mais vratment | Des choses secretes en chacun de
nous qui sont mélangées parmi nous tous. On profite des autres. On a des repéres. Le coté
humain : on n'est plus une personne, on est un groupe. Ly a wn amalgame. On ne fait
pas semblant d’étre bien ensemble.

- Cest pas du tout pour encenser gquelaue chose ou gquelgquun mais, on wawrait pas satis,
vraiment, je, je crols que je renoncerals i beaucoup de choses. Cest une canne de bonhewr
sur Laguelle on s'appulie quotidiennement.

©® LA VIE QUOTIDIENNE. LES SORTIES

Quelles sont les difficultés que vous pouvez ressentir ? Qu'aimez-vous manger ? Vos godts ont-ils
changé ? Avez-vous des médicaments ? Comment les prenez-vous ? Quels usages avez-vous des
technologies (téléphone - télévision - ordinateur - internet) 2 Que pensez-vous des technologies au
service des personnes dgées (géolocalisation - téléalarme - caméra vidéo - dispositif de prévention
des chutes) ? Allez- vous faire vos courses au supermarché ? Dans vos boutiques habituelles ? Seuls ou
accompagnés ? Faites-vous livrer des courses ? Quand vous étiez enfant et adulte, de quelle maniére
vous laviez-vous, mangiez-vous... ? Quelles sont les activités ludiques ou culturelles que vous pratiquez ?
Qu’aimez-vous comme sport - chanteurs - musiques - acteurs - écrivains... ? Vous sentez-vous dans
I'impossibilité de sortir du fait de vos difficultés cognitives ou motrices ? Si vous pouviez faire des
choses, que feriez-vous ? Est-ce difficile de sortir seul ? Avez-vous abandonné des activités a cause des
difficultés cognitives ? La société est-elle adaptée aux handicaps cognitifs dans la vie quotidienne
(restaurant, caisses de supermarché,..) Que faudrait-il améliorer dans le quotidien ?

X ?&@ Ay
R
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Est-ce quil fawdrait faire wune information 2 IL Y a des pays ou les
troubles oe mémolre sont plius acceptés soclalement. LUne personmne gqui a
des difficultés de mémoire peut dire : « Excusczmoi,\j’ai une mémolre
défaillante : je vais vous faire répéter plusieurs fois ». St on réfléchissait a
comment prévenir Lautre ?

— Clest bien de prévenir. Moi,j'aurais pas honte, puisquon est dans Le bain.

- ¢a aplanit wn pew Les difficultés, ¢a. IL vaut miewx prévenir. Mals ¢a suppose une
certaine humilité, a vrai dive. Tandis que st Veffort est double, que ce soit & La télévision
ou dans d'autres circonstances. uon fasse une information qui informe Les gens des
troubles de mémoire. ¢a a sans doute été fait, mais pas trés souvent.

On peut maginer aussi... (L g a oles
gens gui ont des diffioultés de
mémolre quu wosent pas aller aw
restaurant, parce quils vont avoir
dles difficultés & cholsiy, & se
sowvenly. Bt done on pourvait
wmaginer wn Label : « tel, on accuetlle
les gens avec des difficultés oe
mémolre, on est senstbLlisé ».

— Par exemple. Ca c'est biew. Ce serait plus facile. (L faut des dewx edtés, quot. Le coté de
structures qui diffusent la notiown de perte de mémoire, et puis d'autre part que Les gens
fassent peut-gtre un effort sur eux-mémes pour oser, entre guillemets, « avouer ».

- « Avouer ». Comme st cétait une faute...
- Clest une faiblesse. Ce west pas une faute, mais c'est wne faiblesse.

Et Les technologies ?

— On west pas du tout préparé. Tout dun coup, ow rentre dans un monde ol tout est
WOUVEAL. VOUS NE COMPYENEZ rien. Personme ne vous explique (...). Nepas comprendre,
ca wmet au baw.

— Ce que jatmeras biew, clest un tout petit groupe de gens gui prenane Le temps de mexpli-
quer comment utiliser Le portable et ses ressources. Ce quon fait cing minutes dans
les magasins ne suffit absolument pas.

- Own est des Ldiots pour nos enfants, les amis, pour tout Le monde. Tout Le monde est trés
aw fait. Personmne ne reste en arvidre. Done il faudrait presoue des jewnes, gqui par
exemple gagweraient des sous, gqui passent dans les maisons. On groupe des amis, et
puls on apprend. Parce gue ¢a s‘apprend. On ne peut pas deviner (...) Les petits, on les
regarde faire. ILfaut que ¢a vienwne d'ewx. Demander, cest déja autre chose. St on déve-
Loppait beaucowp plus Les bénévoles...
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eee  —Clstolespetits boulots rémunérés pour Lasjeuwes. C'est normal, pulsquils appreninent
quelgue chose i quelgquiun. Bt ils seratent Les premiers i Etre contents.

— Mot je ne me sens pas du tout coupée des autres générations. Je wat jamais ce senti-
ment-la. Mais Lordinatewr joue un rble. Cest un fait.

Vous voyez d'autres Lnitiatives qui pourraient vous faciliter La vie ?

— Ly a beaucoup de choses gui wexistent pas ou plus. Par exemple, les bus viewnent de
réduire Le nombre de places assises. La premiére marche est énorme. (L faut rester Le plus
indépendant possible. Ne pas dépendlre des autres.

- Alors, Lautre veproche, c'est Le mangue absolu, de plus en plus, de places assises, sur des
chaises, dans les postes, dans Les bangues, ete. Mol, j'ai beaucoup de mal & wmarcher.
Alors on est debout. Clest des petites choses, mats qui rassureraient beaucoup. Bt on
ennuierait molns Les autres. Parce que, quand méme, ¢a retient ausst, ¢a.

— s disent quil wy aplus de chaises parce qu'ils ont pewr d'étre attagqués ! (rires)

St on Vous proposait o‘aller au musée et de vous enlever toutes
les contraintes ?

— Mol je serais partante pour ¢a. » »

— Mol c'est les sorties au clnéma. Au ctnéma, toute
seule, je wose pas y aller. Je ne me souviens plus
du début du film. SL quelgquiun me disait, me
rappelait Le début du film... Clest dur d'organiser
¢ ? O ne peut pas étre tout Le teveps pendu aux
enfants.

— Par exemple Les gares. Ruand on veut aller voir
ses enfants, sans les déranger ow quils
viennent vous chercher. Des services dans Les
gares, des groupes humains, volontaires, qui
donmnent les renseignements. Par exemple Les gens qui ne sont pas autonomes
eux-mémes, avoir des chaises roulantes ow des choses comme ¢a, pour pouvolr aller

Jusquaw train, soccuper sol-méme e plus possible, faire La queune soi-méme, pas La faire
faire, pas automatiquement avoir besoin des autres.

- ¢a existe | )ai fait wn voyage (...). Au retour, je suls arrivée i Paris, et il Y a quelquun
qui défilait devant La vitre (...). Done clest gquelquun qui prend Les valises... (...). Je
connais wne petite agence de voyage pour Les séniors, et automatiquement elle envble Les
gens... Done on Wa riew i faire, on vient vous chercher a domicile, on vous emmeéne i La
gare, onplace La valise, ete.

- Mais cest génial, ¢a !
- Oul, biew siir que cest génial.

- Bt vous avez ladresse, Madame ?
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©® LE CORPS. LA MORT. LES RELATIONS AUX PROFESSIONNELS
DE SANTE

Comment percevez-vous votre corps ? Quels sont les changements qui vous ont le plus marqués par
rapport a votre jeunesse ? Prenez-vous soin de vous (coiffeur, esthétique, produits de beauté) ?
Avez-vous une canne ? Une prothése ou une orthese ? Comment imaginez-vous qu'une aide & la
toilette soit acceptable et vivable pour une personne ?

Trouvez-vous que dans la société la place donnée & la mort a changé par rapport au temps passé ?
Pensez-vous & la mort 2 Aimez-vous visiter les cimetiéres ? Connaissez-vous des mots spécifiques
amusants pour désigner la mort (« se tailler un costard en sapin », par exemple) ? Avez-vous un contrat
obséques ou des dispositions particulieres si vous veniez & mourir 2 Comment sont morts vos parents,
vos grands-parents ? Si vous ressentez le besoin d’en parler, pouvez-vous le faire facilement ? Connais-
sez-vous le dispositif des directives anticipées ? Que pensez-vous du débat actuel sur la fin de vie et sur
I'euthanasie ?

Vous sentez-vous compris quand vous rencontrez un professionnel de santé ? Votre santé est-elle
bonne ? Prenez-vous des médicaments ? Voyez-vous un kinésithérapeute ? Vous souvenez-vous de votre
premier médecin de famille ? Quelles évolutions voyez-vous dans le monde de la santé ? Avez-vous pris
soin de votre santé ?

® LA MAISON DE RETRAITE

Quelles images avez-vous de la maison de

retraite ? Pensez-vous que ce soit une prison ou o )
une opportunité pour ceux qui sont en difficulté ? = ‘—'“W“'L"“We’de vie
Quelles conditions faut-il pour entrer en maison ? me rase le visage et
Qu’est-ce qui doit exister dans la maison de jc we charge du

retraite pour qu'elle soit acceptable ? Qu'est-ce bas. (rives)
qui n'est pas négociable ?

— Heureusement que ce n'est pas

Vinverse !
— La mort c’est La seule égalité entre
J’aurals atmeé vous Les howumes.
unterroger sur Votre perception —Je ne pense pas & La mort wmais je sais
des matsons de retraite. que je vais mourir.
— Il faut que ce soit wn choix personmnel - Sl on pense i ¢a tous Les jours, on reste
peut-Etre. Que La décision soit prise par couché !
la personne. Car a ce moment-La, on ne — Le comportement des infirmiéres, cela
vevient pas en arvidre, en général. fait partie des médicaments.
- Lf ‘pl:u.s,tard possible, heiwn, st jal pas - Y'a wn travail a faire dans les hopitawx.
déraillé avant | on entend : « Tu erois gqu’elle va passer
- Ca peut Etve profitable, biew sir. Ca dépena la nuit ? » On enteno mais on ne peut
ausst des personnes gue L'on rencontre. pas parler.

Chague individu est différent. Ce qul est
bon pour L'un sera un malhewr pour Les
autres.

—Je dival pas exactement Le plus tard possible, mais quand méme. Je wai aucune envie
d'aller dans wne maison de retraite. Je sais cque j'ai des aptitudes, parce que je suis trés
sociable. Je mee dis que je fais Lautruche. L faut que ¢a corresponde a mon budget. Pour
Vinstant ¢a va. )'al wn cousin qui s'est beaucoup occupé de mot, gqui souhaitait beaucoup
que j'entre en maison de retraite. Cest un probléme gqui mennuie beavcoup.
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_Jatme beauaoup la compagwﬂe Pour L’iwstawtj en aL assez (...). sije suts malade, je me
déciderai o Le faire. Mais il Y a Le probleme du demewagemewt J'al un grand appartement.
et J ‘aural wn espace trés restretnt (...). La sttuation nest pas La méme quano vous prenez
L'initiative de cholsiv une matson de retratte, de bien vous documenter sur celle-cl et d’
partir et quand vous fuyez la maison de retraite. Beaucoup d'entre nous fuient la maison
de retvaite (...). Bt une oeLz,butmre sans enfants et sans beaucoup de famille a encore
beaucoup plus de wmal & entrer en matsow de retraite. D'une part elle en a peuwr, d'autre part
elle wa personne pour L'aider. Cest difficile !

- Mo, j'en pense quen maisown de retraite, je ne voudrais pas Yy aller. Parce que oa ne me platt
Pas du tout, Je suls toute seule, je me débrouille toute seule. )'ai une -ﬁLLeuLe qui vient de
temps en temps, quand elle Le peut, déjeuner avec mol le midi, mais je fais tout chez wmol et
Je me trowve trés bien comme ¢a. Now, je ne powrrais pas. IL vaut miewx que je mewre avant.

- Mol, je ne voudrais pas aller dans une maison de retraite. Je vis seule. )'ai des enfants trés
gentils qui minvitent souvent, j'ai beaucoup d'amis, je vais au cinéma, aw thédtre,
Je voyage. Tous Les jours, je vois quelgqu’un.
- La maisow de retraite rassure Les enfants. lls sont treés lotn. Ils sont hewrewx ol’gtre
tranguilles. Cest pas drble de venir pour Les parents.
—Je crots quej'irais si jétais nvalide complétement, pour ne pas étre obLLgé d'avoir des
personnes qui s’occupent de mol. En dehors d'une de-meLawoe phgsbque bmportante,
Je preﬁ:re rester dans un appartemewt pnve . )'aL mon épouse avec mot, mes enfants pas
tres Loin, je ne suis pas perdu. Je crois que c'est lmportant pour chague individu gqui finit
sa vie.

— Les objets, ca compte. Le cadre dans lequel on vit. Et gquand on sort dans Le quartier, et gque
tout Le monde vous connait. ¢a compte. Ca fait plaisir. Le matin, il faut quand méme
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aller faire les commissions. On sort, on Voit du monde. On voit Les ménmes personmnes gqui
vous disent un petit mot. C'est agréable.

- Mol, la maisow de retraite, ca wme fait wn pew Limpression d'une prison.

u'est-ce qu/il faudratt pour gue La maison de retraite ne soit pas une prison ?

- U gestionnaire de qualité, qui déja soit tres bien avee son persommnel, pour que Le
personmnel soit trés serein, et qui connaisse tout le monde, qui refuse jamais La présence.
Ca existe !

— Mol, je peux pas vous dire. Je W'y ai jamais pensé ne serait-ce quune minute. Je préférerais
mejeter du quatrigme !

=Ly a quelgue chose queje watme pas du tout, qui est donné dans des maisons de retraite,
c'est-a-dive des chansons... Je ne sais pas comment Les caractériser, mais... « Etoile des
nelges » par exemple. G, c'est viaiment Lhorrewr pour meol (rives) | Done des chansons un
Pew strupeuses, un pew sentimentales ete. On abme bien donner ¢a, parce qu’on croit gque
tout Le monde va chanter. Alors tout Le monde est trés hewreux de chanter des vieilles
chansons, mais gqui ne sont pas du tout des chansons anciennes !

©® L'HISTOIRE D'UNE VIE. LA VIEILLESSE ET « LE VECU D’ETRE VIEUX ».
LA CITOYENNETE ET LA VIE DU MONDE

D’ou venez-vous ? Quels sont les lieux importants pour vous ? Si vous pouviez partir en vacances
aujourd’hui, quel endroit choisirez-vous ? Les relations avec la fratrie - les souvenirs d’enfance heureux
/malheureux. Parcours professionnel et accomplissement de la vie. Avez-vous déménagé souvent ?
Connu I'exil 2 Quelle a été votre maison préférée ? Quand vous dites « chez moi », ou se situe ce
chez-moi ? Quels souvenirs de voyage ? Quelle importance ont eu ceux-ci dans votre existence ?

Vous sentez-vous vieux ? Qu'est-ce qu’étre vieux ? Qu’est-ce qu'étre jeune ? Comment imaginiez-vous
cette vieillesse quand vous étiez jeune ? Quand avez-vous pensé pour la premiére fois a la vieillesse ?
Quels souvenirs avez-vous de la vieillesse de vos parents, de vos grands-parents ? Quel regard la
société porte-t-elle sur la vieillesse ? Est-ce que les plus jeunes comprennent ce que c'est que vieillir et
savent s'y adapter ? Comment rester jeune ? Quelles sont les périodes de votre vie que vous avez
préférées ? Quand on vous dit « & votre époque », ou situez-vous cette époque ?

Prenez-vous plaisir & suivre I'actualité ? Est-ce important pour vous de voter ? Avez-vous des souvenirs
spécifiques de mai 1968 ? De I'abolition de la peine de mort ? De la dépénalisation de I'avortement ?
L'égalité sexuelle ? La place des guerres dans vos histoires ? Les souvenirs de la Libération ? Pour les
hommes, le service militaire ?

“ Vous Vous temez au cowrant de Lactualité ?

— AN ¢a out, absolument | Bt si Lon se rend compte quion Wy est pas arrivé, cest une vraie
souffrance.

— )'aine bien avoir Les informations pour savolr tout ce gqui se passe dans Le monde.

—Je mintéresse & ce qui se passe maintenant. Ce qui s'est passé il Y a cinguante ans ne
mintéresse pas (...). Now, je trouve que cest plus intéressant de vivre i son épocue.
Bt son épociue, c'est matntenant |
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eeoe  —ilnefautpas se mettre dans un fauteuil et penser au passé. Le passé continue, trés
Loin. Bt i faut sortir | Quand on vieillit, on pense toujours i des éléments gqui se sont
passés il y a x années. (L faut faire attention i ga. (L faut mixer Lactualité.

— Je suis tres télévision, Je trouve une richesse dévénements, dinformations (...). Tout ce
quon ne connatt pas et gqui vient & vous, c'est un bonheur. Je repére beaucoup de choses
dans Télérama. Lordinatewr aussi me rend énormément service. Le replay. C'est i la
fols un trés grand plaisir et une source de mémotre. Cest pas difficile, je vous assure
(.).

- Uordinatewr permet de se tenir au cowrant, oe trouver des sorties intellectuelles, pour ne
pas perdre ce quon a appris, et savolr ce gqui est décowvert. Je viens dewx jours par
semaine iel et je me sers de Lordinatewr trols ou quatre fois par semaine.

- Antolne..., que Lon a v i Uémission La grande Librairie. Ln homime encore jeune, gqui
a perou sa femme au Bataclan. 1L a éorit wne Lettre quiil a fait parattre sur les médias
sociaux. Sow Livre est titré : Vous waurez pas ma haine. IL s‘adresse awx tervoristes.
Awntolne Leiris. Peut-gtre on peut en tirer une legon de vie.

— Ly a ew des drames a propos des relations entre des gens du méme sexe. Gacher La vie de
quelguun juste par eritique de quelgue chose de trés intime... La critique, ¢a enléve Le
goixt de vivre.

- La vie politique ne s'est pas bonifiée. Je La trouve trés décourageante.

- Bn 1968, on samusait biew. Je suis allée manifester avec mes éléves. ) al ew Le senti-
wment de naltre & La vie politique. )'ai demandé a aller a Argenteuil car cétait un lyjcée
communiste et Les éleves communistes étatent trés travaillewrs. Bt vous, comment vous
avez Vécu 68, chers collégues ?

- A fond Les ballons !

— Mol now, je ne me suis pas
occupée de tout ¢a.

— )étais o ?ﬂris,j’é’cais encelnte,
et je mowrais daller aux
manifestations.

- Quand o se défait du temps,
du temps jowrnalier, quand ¢a
ne vous tntéresse plus de Lire
votre jowrnal, découter La
radio ete., cest Lix oo on vietllit
beaucoup. Je crois gque cest ¢a
surtout. Done ce gquon appelle
La vieillesse, c'est ne plus
penser i riew, ow a pas grand
chose. Tant quon pense i
quelgue chose, on west pas
VieuX.
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« Enparler, enfin | Avant, on étouffait. Maintenant, on respire. »
« On est motins seul dans notre mal. »

« Parley, cela crée des Liens. »

Extraits du film La Parole contre I'Oubli

Des bénéfices sont constatés aux plans cognitif, psychologique et social. Les professionnels soulignent
également que le dispositif leur est utile, plus généralement, dans leur pratique.

® AU PLAN COGNITIF

L'on peut noter un renforcement du langage, de I'expression et de la mémoire sémantique. Certes, il ne
s'agit pas d’un stockage de nouvelles informations mais le dispositif joue sur les capacités de rappel.

La dimension sociale des fonctions exécutives est travaillée. 'attention, la concentration
et les capacités d'attention divisée sont mobilisées. Ces préalables & la mémorisation (sans oublier
la confiance en soi) permettent une réelle mobilisation au niveau cognitif.

L] ]]
Q TEMOIGNAGES

DES PROFESSIONNELS

« D'un départ de discussions assez banales, les personnes
parlent de ce qu’elles ressentent et de ce qu’elles
peuvent vivre. »

Le fils d’'une participante remarque que depuis quelques

temps, sa mére parle plus, s’associe plus facilement et

semble heureuse de raconter des histoires.

« Les souvenirs reviennent en mémoire, auxquels il ne
semblait pas avoir accés en dehors du groupe. »

« Les participants qui, habituellement, sont trés centrés sur
eux-mémes, se sont ouverts d I'écoute et aux autres.
IIs développent des capacités d’empathie et acceptent
de se laisser guider vers autre chose. »

« Progression a partir de trois séances, avec capacité de se
décentrer, d’écouter 'autre, d’aborder des choses plus
personnelles, plus intimes qui ne m’avaient pas été livrées
lors des entretiens individuels. »
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® AU PLAN PSYCHOLOGIQUE

'association du plaisir & ce dispositif permet une amélioration de I'hnumeur.

Les groupes permettent de saisir les personnalités, les manifestations psychopathologiques, I'organi-
sation psychodynamique, les défenses psychiques et la maniére de s'organiser face a la maladie, aux

pertes et a la vieillesse.

Ainsi, ils participent grandement & la construction
du projet personnalisé. Des themes émergent qui
peuvent véritablement éclairer la vision que 'on
peut avoir du participant et I'expression de ses
besoins. lls peuvent se dérouler sur la durée.

Un éclairage sur le vécu de la maladie et une
meilleure compréhension et appropriation de la
maladie peuvent aussi se faire entre les partici-
pants qui exprimeront ou se situe leur gene (sur la
vie quotidienne, dans leurs relations aux autres,
etc.) ou I'absence d'incidence de la maladie sur
leur vie, pensée et vécue.

Chacun peut mettre ses mots sur la maladie et le
handicap et y donner du sens dans la continuité
de I'existence.

TEMOIGNAGES .
DES PROFESSIONNELS

« C’est un bénéfice énorme au niveau thymique.

On note une grande amélioration chez des
personnes qui arrivent @ exposer leurs difficultés et
a parler de leurs troubles alors qu’en individuel, cela
n’est jamais abordé. lls mettent des mots les uns sur
les autres et ils arrivent a rentrer dans leurs
difficultés, leur intimité. »

& TEMOIGNAGES

DES PROFESSIONNELS

que dans les temps de recueil que I'on fait. »

« Cela nous a permis de voir certains patients

dans lesquelles nous étions en impasse. »

différemment I'analyse psychologique et la

maladie, alcoolisation par exemple). »

« C’est un nouvel outil d’accompagnement, de

groupe avec la découverte de possibilités

d’un groupe. »

« On a appris beaucoup sur leurs histoires de vie, plus

« On les connait sous un autre angle. Surpris de voir que
certains s'expriment alors qu’on les imagine mutiques. »

différemment et cela a débloqué certaines situations

« Cela apprend sur la pratique et sur comment parler de
sujets difficiles & aborder. C’était un challenge et cela
m’a beaucoup appris, a changé ma pratique en utilisant
le groupe pour aborder certains sujets. Je les ai aussi
découverts sur un autre regard. Pour I'équipe, cela
permet de relancer la dynamique, I’écoute et d’aborder

méthodologie pour traiter certains sujets (vécu de la

stimulation et de motivation de la personne au sein d’un

communicationnelles et cognitives insoupgonnées. De
plus, cela offre un approfondissement des connaissances
cliniques et un nouveau souffle dans la prise en charge
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TEMOIGNAGES DES PROFESSIONNELS

« Les participants se livrent sur un mode naturel, quelque chose s’est développé, on a passé un cap en
termes de confiance. »

« La parole a changé et petit a petit la confiance est apparue, et d’autres liens se sont créés. »

« Une participante m’a dit qu’elle était d’accord pour participer mais en espérant que cela ne soit pas
thérapeutique, c’est-a-dire, pour elle, que I'on n‘aborde pas des sujets trop intimes, que I'on ne creuse
pas la « misére et la douleur ». Dans ce sens, le groupe est une réussite car de trés nombreux thémes ont
pu étre abordés, parfois intimes d’ailleurs, sans que les participants aient eu I'impression d’étre
observés ou forcés a parler. Les profils de vie différents ont permis des interactions riches, des échanges
parfois légers, parfois plus profonds, mais toujours avec de I’humour. »

« La parole a bien évolué. Nous étions heureuses de voir qu’ils pouvaient parler de choses difficiles.
Aprés I'appréhension de voir que I'on pouvait parler des véritables problémes, c’est arrivé trés vite,
ils pouvaient parler librement de leurs difficultés. »

« Une femme, pensant qu’elle n'a rien a dire et que tout va bien, change totalement au bout de la
septiéme séance. Alors que sont évoqués les chanteurs disparus, elle se met a raconter ses souvenirs liés
a son exercice professionnel de restauratrice et nous parle de toutes les personnalités qu’elle a pu
accueillir dans son restaurant. La ou, spontanément, elle ne retrouve pas les noms, sur les sollicitations
curieuses des autres, elle retrouve les souvenirs et anecdotes, ce qui lui permet d’aborder d’autres
souvenirs disparus, plus douloureux. »

Une des participantes n'a jamais pu élaborer en entretien individuel les origines de ses crises
d’angoisse. Lors des groupes, elle aborde spontanément sa crainte de « finir comme sa mére »
qui ala maladie d’Alzheimer.

® AU PLAN SOCIAL

Les groupes permettent
de lutter contre le repli

et le sentiment de solitude.
Un lieu social se crée ou
se maintient.

Les groupes donnent aussi
de la considération.

L'expérience des participants
a du sens pour les autres
participants, les personnes
extérieures, les profes-
sionnels de I'équipe.

C'est peut-étre I'une des
rares fois ou leur avis est

pris en compte.

Les groupes favorisent
également la formulation
de besoins sociaux non
couverts, qui pouvaient
étre négligés du fait

de la maladie, et qui
redeviennent possibles
car ils sont exprimés.
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TEMOIGNAGES DES PROFESSIONNELS

« Les personnes appréciaient la reconnaissance qu’on leur donnait. »

« Tous ont participé avec plaisir et tous voulaient revenir. A la fin de chaque groupe, il y avait une
émulsion différente. lIs parlaient tous avec plaisir et ils en parlaient encore aprés le groupe, a table en
particulier. lls en parlent comme un moment de bien-étre, de convivialité, d’échange et de prise en
considération. »

Le fils d’'une participante est heureux de pouvoir parler avec elle de I'entrée en maison de retraite alors
que jusque-la sa mére se mettait en colére sur ce sujet et refusait de I'aborder. Ce changement fait suite
& un groupe d’expression ou le sujet a été abordé.

« Les interactions sont enrichies par rapport aux échanges spontanés entre participants de I'accueil de
jour. Cela donne une nouvelle dynamique, un «élan vital collectif»s. D’autre part, cela permet
l'introduction de thémes passés sous silence ou minimisés habituellement (la peur de mourir, les
hallucinations, les séjours en hépital psychiatrique) ».

Une femme, habituellement peu expressive, échange trés rapidement et facilement avec les autres et
nous dit « ¢a fait du bien de parler ».

Un homme explique aux autres participants qu’il a des hallucinations et que cela I'inquiéte alors qu’il
n'en a jamais parlé et qu'il n’est pas habitué a dire qu'il est fragile. A la suite, un autre participant parle
des crises de violence qu'il a présentées, de son séjour en hospitalisation psychogériatrique. Tout cela
simplement, sans géne et avec I'écoute attentive et bienveillante des autres participants.
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___CONCLUSION

Ce sont oles groupes que nous ContLKONS et gue NouUs avons
introduits dans notre offre thérapeutioue. »

Responsable d'accueil de jour

« On Vous Le dit & vous que c'est dur. Mais nos familles, il ne faut pas.
Dabord ¢a Lewr casse Les pleds. Bt puls ¢a les rend tristes aussi. lls se sentent
un pew coupables ausst, quelgue part. Done on ne dit rien, on e garde pour
sol et puis Voilit. On n'est pas tristes devant eux. Ow est tristes devant nous,
mais pas devant ewx. »

Pa rticipa nte

« Ce groupe d'expression m'a beaucoup intéressée. Ce quej ‘en. aL tiré, c'est les
échanges que nous avons eus, qui ont méme parfois été joyeux. ) ai beavcoup
apprécié la fagon tout a fait naturelle dont Les échanges étatent menés. Est-ce
que ¢a ma changée ? Oul, sur certains points. Je me suls apergue de La fagon
dont on pouvait s'exprimer différemment oe mot, sur e méme théme que
mol. Bt commee ce thémee étatt dominant, ce théme de la mémolre, ca w'a
passionnée (...). IL Y a aussi quelgquun qui m'a sidérée dans Le groupe. Cest
une dame charmante, trés bien habillée, trés élégante, trés douce, et qui a

dit : « Mol, Les pertes de mémoire ne me génent absolument pas ». Or je sais,
enfin, je crois savolr qu'elle a un début d’Alzheimer. Bt done cette
tranguillité, cette sérénité, m'a beaucoup mpressionnée (...). Le groupe de
pavole que nous avons ew a permis instantanément i ce moment-La oe tenir
La pewr & distance. Done il faut marcher dans ce sens-La, pour tenir La pewr &
distance. »

Pa rticipa nte

Au terme de cette brochure, nous espérons vous avoir convaincu que recueillir la parole des
personnes ayant des difficultés de mémoire est possible... @ condition de créer les conditions
propices pour que cette parole puisse se formuler, et pour qu’une pensée puisse s’élaborer.

Nous vous serions reconnaissants, si vous menez des groupes en vous inspirant de cette
méthode, de nous faire savoir si ces conseils vous ont été utiles, et de nous communiquer vos
propres observations sur I'impact et les conditions de réussite de ces groupes d’expression.
Vos remarques nous permettront, lors d’'une prochaine édition, de compléter et d’enrichir
encore cette brochure. Contact : Alice Coquelet, coquelet@med-alz.org
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©® RECUEILLIR ET FAIRE ENTENDRE LA VOIX DES PERSONNES
EN DIFFICULTE COGNITIVE : LES AUTRES INITIATIVES
DE LA FONDATION MEDERIC ALZHEIMER

Les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou d’'une maladie apparentée vivent au quotidien
avec leurs difficultés et deviennent expertes de la maladie et des conséquences sur la vie de tous les
jours. Le recueil de leur expertise sur le quotidien est un complément trés utile au recueil de leurs
besoins et attentes. Ces personnes acquiérent ainsi un savoir expérientiel qui est utile & tous : aux
professionnels, & ceux qui effectuent des recherches, expérimentent des solutions sur le terrain ou
en Living lab, ou encore sont en situation de décideurs.

Dans cette perspective, la Fondation Médéric Alzheimer a mis en place deux
autres dispositifs pour recueillir et faire entendre la voix des personnes malades :

» Associer les personnes malades et leurs aidants & la recherche sur 'accompagnement est I'une des
ambitions du Living lab de la Fondation Médéric Alzheimer : un dispositif de recherche in situ
implanté au sein méme de I'accueil de jour La Porte Verte a Versailles. Ce Living lab expérimente des
actions de prévention et de réhabilitation, des aménagements du cadre de vie ainsi que des produits
et services destinés aux personnes malades. La démarche co-participative permet de faire travailler
en étroite collaboration personnes malades, professionnels de 'accompagnement, chercheurs et
entrepreneurs.

» Depuis 2016, la Fondation Médéric Alzheimer a mis en place trois groupes de malades experts

& Nice avec le Centre Mémoire de Ressources et de Recherche du CHU, & Reims avec le service de

médecine gériatrique et I'hépital de jour de gériatrie du CHU, et Paris avec le service de gériatrie

de la Pitié-Salpétriére. Les personnes malades étaient interrogées en tant qu’experts sur les besoins
prioritaires en termes de
réponse 4 apporter : poursuite
ou non de la conduite
automobile, appropriation de
la technologie informatique...
Le programme s’enrichit en
2019 avec la mise en place
d’'un groupe de malades
jeunes.
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LA FONDATION MEDERIC ALZHEIMER

La Fondation Médéric Alzheimer, reconnue d’utilité publique, aide depuis pres de

20 ans les personnes malades et leurs proches @ mieux vivre avec la maladie.
L'originalité de la Fondation Médéric Alzheimer est de produire & la fois de la
connaissance et de I'expertise et d’apporter un soutien financier & des chercheurs et
aux professionnels de terrain qui interviennent au domicile des personnes malades ou
en établissement d’hébergement.

La Fondation publie des enquétes, des études et des recherches qu’elle réalise, et a édité en
septembre 2018 un livre plaidoyer Alzheimer Ensemble, 3 chantiers pour 2030. Elle diffuse
des connaissances et des bonnes pratiques en assurant des formations aupres des
professionnels de terrain. La Fondation a également vocation & innover et faire émerger
des solutions d’accompagnement plus efficaces en finangant les travaux des chercheurs en
santé publique et sciences humaines et sociales ainsi que des projets d'acteurs de terrain a
travers des bourses, des appels a projets, des prix et des partenariats.

Depuis 1999, la Fondation a soutenu 420 projets d’'innovation de terrain, 56 études
et recherches. Elle a remis 52 bourses doctorales et attribué 22 prix de théses et
3 prix de master 2 recherche.

En savoir plus : fondation-mederic-alzheimer.org
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