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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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• Livres informatifs sur la maladie d’Alzheimer

- COLLAUD Thierry et GOMEZ Conception, Alzheimer et démence, ren-
contrer les malades et communiquer avec eux. Saint-Maurice, éditions 
Saint-Augustin, 2010. 
- DEROUESNE Christian et SELMES Jacques, la maladie d’Alzheimer, 
Comportement et humeur. Paris, édition John Libbey Eurotext, 2005. 
- DEROUESNE Christian et SELMES Jacques, la maladie d’Alzheimer, 
Activités et vie sociale. Paris, édition John Libbey Eurotext, 2006.
- LAMBERT Georges, la maladie d’Alzheimer. Toulouse, édition Milan, 2006.
- MICAS Michèle, comment vivre avec une personne atteinte de la maladie 
d’Alzheimer. Paris, éditions Josette Lyon, 2006.

• Livres Philosophiques et sciences Humaines

- BRUGERE Fabienne, l’éthique du care. Paris, édition Que sais-je?, 2011.
- DUGRAVIER-GUERIN Nathalie, la relation de soin, approches éthiques et 
philosophiques. Paris, édition Seli Arslan, 2010. 
- GZIL Fabrice, problèmes philosophiques soulevés par la maladie d’Alzheimer, 
histoire des sciences, épistémologie, étique. Thèse pour l’obtention du grade de 
docteur de l’Université Paris 1, 2007 
- LACAN Jean-F, scandale dans les maisons de retraite. édition Albin Michel, 
2002.
- LAUGIER Sandra, PAPERMAN Patricia, le souci des autres, éthique et poli-
tique du care. édition école des Hautes études En Sciences Sociales, 2011.
- OGAY Suzanne, Alzheimer, communiquer grâce à la musicothérapie. édition 
l’harmattan, collection Santé, Sociétés Et Cultures, 1996, p19.
- RICOEUR Paul, Soi-même comme un autre. éditions du Seuil, 1990.
- RIVIERE Carole-Anne et BRUGIERE Amandine, bien vieillir grâce au 
numérique. Paris, édition FYP, collection La fabrique des possibles, 2010.
- WALTER Béatrice, soigner en gériatrie, un art, une passion. Paris, édition 
Lamarre, 1997.
- WESTERCAMP Ingrid, la promesse de vieillir digne. Un choix qui nous 
regarde. édition Les savoirs inédits, 2012. 
- WORMS Frédéric, le moment du soin, à quoi tenons-nous ? édition PUF, 
collection Ethique et philosophie morale, 2010.

• Articles tirés de revues papiers ou élèctroniques

- CABUT Sandrine, maladie d’Alzheimer: les aidants crient à l’aide. 
Dans : Libération, 30 septembre 2006
- CLéMENT Serge et ROLLAND Christine, la maladie d’Alzheimer. 
Dans : Cerveau & Psycho, mars-avril 2008, nº 26.

- DEROUESNE Christian, la maladie d’Alzheimer : regards sur le pré-
sent à la lumière du passé. Une approche historique. Dans : Psychologie 
Neuropsychiatrie du Vieillissement, vol.6, n°2, juin 2008.
- GIL R., FARGEAU M-N, JAAFARI N., conscience de soi, maintien du Soi 
et identité humaine au cours de la maladie d’Alzheimer. Annales mediopsy-
chologiques, 2010. [En ligne] http://peer.ccsd.cnrs.fr/docs/00/78/92/98/PDF/
PEER_stage2_10.1016%252Fj.amp.2011.06.004.pdf (consulté le 26 février 
2013). 
- LE BIVIC Céline, la quête du chez-soi chez le sujet âgé atteint de la 
maladie d’Alzheimer. Dans : Espace national de réflexion éthique sur la 
maladie d’Alzheimer. [En ligne] http://www.espace-ethique-alzheimer.org/
ethiqueenactes_temoignages_celinelebivic_queteduchezsoi.php (consulté le 
13 janvier 2013). 
- PAPERMAN Patricia et LAUGIER Sandra, l’éthique de la sollicitude. 
Dans : Sciences humaines, n°177, décembre 2006.
- SCHAUB Coralie, Silver economy: bénis soient les seniors. Dans : 
Libération, 18 février 2013.

• sites internet

- http://www.espace-ethique-alzheimer.org/ 
- http://www.francealzheimer.org/ 
- http://www.aidonslesnotres.fr/ 
- http://www.prochesdumalade.com/

• Romans

- BARDON Léo, Annie, te souviens-tu… Paris, édition Michel Lafon, 2009.
- REZVANI, l’éclipse. éditons Babel, 2007.

• Vidéographie

- BAULIEU Nicolas, Ainsi va la vie. [Documentaire] France, 2008, 1h 12min.
- BUSSY Hervé, RAMAGE Christophe, Alzheimer, l’accompagnement en 
action, prévenir l’épuisement des aidants. Schifter Production [Documentaire] 
France, 2008, 2h.
- ELLENA Eric, HUEBNER Berna, Alzheimer, les thérapies non-médicamen-
teuses. French Connection Films ; Hilgos Foundation [Documentaire] France, 
2009, 1h 45min.
- FARHADI Asghar, Une séparation. [Film] Iran, 2011, 2h 3min.
- HANEKE Michael, Amour. [Film] France, 2012, 2h 7min. 
- WAGNER Annette, Les robots thérapeutiques : un remède contre la démence.  
Arte [Reportage] France, 2011, 52min.
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Je voudrais adresser mes remerciements sincères à toutes les personnes qui 
ont pris part, de près ou de loin, à l’accomplissement de mon projet.  

Pour commencer, l’équipe pédagogique de DSAA et en particulier Car-
men Princelle, Cécilia Rhomer, Jean-Claude Gross, Michel Volmer et Jean 

Obrecht pour leur suivi, leur confiance et leurs conseils.  
Merci à Christelle Carrier, Barbara Bay et Anne-Laure Desflaches, délé-

guées à la Culture des hôpitaux de Strasbourg et initiatrices de la Fabrique 
de l’Hospitalité, pour leur implication et leur enthousiasme face aux projets.

Merci à Julie Morgen et Sébastien Poirel pour leurs regards réguliers sur 
mon travail et leurs conseils pertinents.

Merci aux professionnels que j’ai pu rencontrer, dont Catherine Martin et Ju-
lie Ritzhenthaler, pour leurs connaissances éclairées et mon intégration à la 
formation d’aide aux aidants, qui ont permis de faire avancer ma recherche. 
Merci à ma classe de DSAA, spécialement à Marion Bonvalet et Laurie Cha-
potte, pour leurs avis graphiques indispensables et Coline Lebaratoux pour 

nos collaborations motivées et fructueuses. 
Un merci particulier à éric Lalique pour son soutien décisif et ses relectures 

minutieuses. 

Une pensée tendre à ma grand-mère Monique Lalique qui, sans le vouloir, 
a initié mon questionnement.   

 
Et merci à tous ceux que j’ai oublié.
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