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Bilan de la formation :

J’ai relevé certains points importants pendant cette formation qui m’ont per-
mis de me faire une idée assez précise des réalités de la maladie grâce aux 
témoignages des aidants et des spécialistes des maladies liées à la dégéné-
rescence cérébrale. 

• Difficultés ressenties par les aidants : 
- le moment de la douche (problème d’intimité/résistance du malade),
- le moment du repas (manque d’autonomie/assistance lourde pour l’aidant), 
- les troubles du sommeil, 
- le manque de reconnaissance,
- le fait d’être en stimulation perpétuelle (épuisant à la longue).

• Recommandations des spécialistes : 
- ritualiser les moments de la journée (la nouveauté est anxiogène),
- garder le même rythme de vie avec la même participation aux tâches (ne 
pas créer une vie artificielle à cause de la maladie), 
- entretenir les gestes du quotidien et initier le geste, 
- encourager la réminiscence de souvenirs anciens (favorise la conscience de 
soi/l’estime de soi), 
- rassurer/positiver/valoriser l’action accomplie. 

• Conseils pratiques au quotidien : 
- noter les questions récurrentes sur un papier mis à un endroit stratégique,
- étiqueter les objets dans la maison, 
- utiliser un langage simple, 
- utiliser le mot + le visuel (pour la signalétique, le jeu...), 
- favoriser l’expression des sens : l’ouïe/l’odorat/le toucher... (stimulation 
multisensorielle : par la musique, le tactile...), 
- faire faire des tâches répétitives.

Ces temps de rencontre ont été pour moi l’occasion d’approfon-
dir mes connaissances sur la maladie, mais aussi et surtout de rencontrer 
des aidants familiaux qui vivent la maladie de leur proche au quotidien.  
J’ai réalisé des comptes-rendus au fil des séances pour recenser les éléments 
de discussions récurrents, les questions les plus fréquemment posées ou en-
core les inquiétudes communes aux aidants.

Ce qui m’a marqué le plus durant cette formation, c’est la détresse pal-
pable de l’entourage du malade. Il y a une sorte d’impuissance face à cette 
maladie. Au-delà de la recherche de réponse à des questionnements très précis 
sur des situations du quotidien, sur des aides matérielles et sociales, c’est aussi 
un besoin capital de témoigner son vécu, de partager son expérience avec des 
gens qui vivent la même situation, que sont venus chercher les aidants que j’ai 
pu rencontrer en participant à cette formation. 
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Peter Granser, Observation 15, 50 x 50cm, 2001
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