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Ce projet est soutenu par la Fondation Roi Baudtzins le cadre de I'appel a projets
« Penser plus tét... a plus tard »

Titre du projet

“Information et accompagnement dans une réflextame planification de la vie, des soins
et des conditions de fin de vie, qui corresponditaaeix valeurs des « jeunes » personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer et de leur feanii

Résumeé du projet

Accueil en ambulatoire de personnes « jeunesu$fraat de la maladie d'Alzheimer et de
leur proches pour différentes activités souples & carte : espaces de répit stimulant la
réflexion et la communication avec les prochedi@ted'art-thérapie «écriture »),
sensibilisation & la maladie d’ Alzheimer et @lanification des choix de vie et de fin de vie
de la personne malade et de son entourage protseemplace de concertations
personnalisées et transmission des décisions prises

Obijectifs du projet

Les réactions liees a 'annonce du diagnostic adedkdie d'Alzheimer ne permettent souvent
pas aux personnes malades et a leurs aidantsegrd@changer ouvertement sur les projets
de vie et de fin de vie de chacun... Et si dessiéits ont été prises il est souvent difficile lors
de I'évolution de la maladie de revenir sur cetliesans se sentir coupable.

Notre projet consiste dans un premier temps, djam@sonce du diagnostic, a relancer le
dialogue sur les valeurs existentielles avec etdas personnes malades et leurs proches,
afin d'attirer leur attention sur les facons deeeser leurs priorités dans la traversée de la
maladie, et les soutenir dans cette expressions da deuxieme temps, a faire connaitre via
des conférences, des entretiens individuels etalesertations au choix des participants les
informations sur les soins, les lieux de vie,.lestprocédures qui permettent sur le long
terme de tenir compte et de rouvrir ce questionménake transmettre ces désirs a des
personnes tierces et de s'assurer de leur apphigagqu'a la fin de vie.
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Ces différentes activités sont proposées en antwdgiour la personne malade « jeune » et
ses proches qui vivent a domicile et leur fil roegéla prévention de la qualité de vie vue par
le patient et sa famille dans une vision a lonmeerLes besoins et le rythme de chaque
famille étant différents, les activités sont corguemme diverses, autant sur le fond que la
forme, et prises en charge par des professionpétsaisés (infirmiére, psychologue,
neurologue,...) et des bénévoles de lI'associajiantaine grande expérience de la maladie,
ayant soutenu eux-mémes un proche malade.

Le projet vise donc a permettre & un maximum delliesrune meilleure anticipation. voire
une production de documents, ou I'engagement danprocédure de soutien ; il vise a
clarifier I'orientation des décisions ultérieurestten restant ouvert sur les désirs futurs de la
personne.

Vision du projet de soins personnalisés et anticpiur les personnes en difficulté cognitive
dans notre association :

les familles que nous rencontrons et soutenongiauds notre association nous interpellent
souvent parce qu'elles sont en détresse...La rediadisforme en profondeur la vie de celui
qui en souffre et celle de sa famille. Les aidaotst placés devant de nombreuses questions
et incompréhensions face a la maladie... lls daipeandre des décisions et se trouvent
souvent dans l'impasse car ils ne savent pas dwes&er pour avoir une aide adaptée et
efficace. lls se trouvent devant les longuesdisitattente des maisons de repos et croient
souvent que c'est la seule solution. Ceux quirmenle parti de garder leur proche malade le
plus longtemps possible a la maison se retrouvantent seuls dans un état de fatigue
critique car ils n'osent pas demander de l'aide.

De plus, nous remarquons que le diagnostic, $'iaBsonceé aux deux parties, est encore trop
souvent déclaré a la personne malade et & sddaails aucune explication sur I'évolution
de la maladie et les alternatives de soins al@tsicgaccompagnement précoce et adapté
permet d'instaurer des habitudes de vie, des adapajui favoriseront l'autonomie de la
personne désorientée le plus longtemps possibilaborer un projet de vie, méme lorsque
la maladie évolue.

Forts de notre expérience, nous sommes persuadda ggussite de 'accompagnement
dépendra de la possibilité de laisser la persoralade au centre et actrice des décisions
prises pour elle et de connaitre I'opinion de seshgs quant a son accompagnement.
Comment envisager une aide a domicile alors quecBghe la maladie et ses difficultés a la
personne malade? Comment persuader une persasorgedée d'aller dans un centre de
jour alors que sa plus grande crainte est de reerphtrer chez elle, persuadée, qu'elleva y
rester pour toujours?

Les non-dit, la surprotection des personnes quedioe nous empéchent souvent de mettre
en place les aides les plus adaptées.

Bien sar, nous devons cheminer avec les familleges.dhangements de mentalité ne se font
pas du jour au lendemain. Le diagnostic ne doitghasa tout prix précisé lors de nos
entretiens, mais notre rble, que ce soit lors derancontres au bureau ou lors de I'évaluation
au domicile du malade, est d'aider les persongetanger sur leur perception de la situation,
de les amener a comprendre les opinions de chalasgarties pour pouvoir ensuite trouver
des solutions communes a leur difficultés.



Nous sommes la aussi pour les informer des diffésesolutions a leur portée qui leur sont
proposées afin qu'elles puissent faire les choiegu conviennent. Nous les accompagnons
dans l'acceptation de ces choix. L'inconnu faitv@mt peur, surtout pour la personne
malade...L'accompagner & une activité organisé@gammune ou a un centre de soins de
jour lui permettra peut-étre de mieux vivre I'exip@ce et donc d'envisager plus facilement
d'adhérer a ce genre d'activité; accepter la vdedergothérapeute signifie que I'on ne
craindra moins a I'avenir la venue d'une personsenadomicile.s.

Malheureusement, la maladie d’Alzheimer est enaarsujet tabou et par conséquence, il est
souvent difficile de demander de I'aide. Lorsge personnes nous contactent, elles n’ont
parfois plus le choix... Vivre en maison de repoda&sktule solution possible pour la
personne malade et les aidants proches...Que désigonomie de la personne malade?

Il est donc primordial d'établir le plus tét podsitin projet de soins personnalisé et anticipé
pour les personnes atteintes de la maladie elsdsclompagner ainsi que leurs aidants
proches dans I'évolution de la maladie et I'origmiades choix qu'elle comporte.

La mise en place d'un projet de vie et de fin @ecvée un réseau d'aide et de soins autour de
ces familles confrontées a la maladie indisperspblr une qualité de vie pour tous. Ce

projet doit assurer le respect des résolutionepipar la personne désorientée.

Etapes du projet

Suite aux difficultés rencontrées par les persomtiemtes de la maladie d'Alzheimer et leurs
familles pour demander et accepter de I'aide, mov$sageons ce projet de maniéere souple,
«a la carte», proposant plusieurs outils pourri&siner, les sensibiliser et les accompagner
dans leurs décisions. En plus des activités prasogar I'association, nous organisons deux
voire trois de ces activités par mois en sachaatiegiactivités ne doivent pas étre suivies
dans un ordre précis par la personne malade greelses:

1. Réflexion, communication et expression

Nous proposons un accueil des familles et de lsopee malade dans des ateliers de
réflexion, sur base d'un atelier d'art-thérapiéedture et d'écriture animeé par une
psychologue-art-thérapeute.

Les caractéristiques de cet atelier sont :

- une nouvelle activité artistique et philosophigia@s un lieu « neutre » une bibliothéque a
Uccle;

Le théme annoncé de l'atelier est le suivant: (&egjtce que I'essentiel de la vie pour
moi,...quelle est la maniere dont je veux vivresimpohacun des participant, et qui permet de
faire affleurer les souhaits existentiels des peres malades, mais aussi de leurs proches,
nous semble une bonne entrée en matiere pour almEdg un deuxieme temps la réflexion
de la personne et de sa famille autour de leueptést leur futur. L'atelier se veut un soutien
a l'approche, a I'apprivoisement, voire aux pobtbid’acceptation du diagnostic par la
personne malade et ses proches, tout en n'étanbpes prioritairement comme un lieu



d'information sur la maladie et les aides possililiette activité est une passerelle vers les
personnes ressources et les lieux d'informatiateetompagnement. Ce peut aussi étre
I'occasion d'aider a la rédaction de documentseroaat les traitements et décisions futures
(déclaration anticipée).

- une activité qui maintient les capacités et qocpre du répit

L'art-thérapeute propose des sujets de réflexiaie eliscussion ; les séances sont enrichies de
poésie, de littérature, de musique et de films.tBouetant stimulantes au niveau sensoriel,
eémotionnel, esthétique et relationnel, les actvit@rt-thérapie sont organisées de maniere a
détendre les participants dans une ambiance cadwi\Elles ont pour objectif de favoriser le
bien-étre, I'expression et la communication ao deaigroupe et particulierement entre les
personnes malades et leurs proches présents.

2.Sensibilisation

En paralléle a ces ateliers, des conférences sgamhisées pour exposer les informations
concernant les soins, les lieux de vie, les chaixsqgnt a disposition de la personne malade et
sa famille et les procédures Iégales (testamenied@ersonne de confiance, représentant
|égal) qui permettent sur le long terme de tenmpte et de rouvrir le questionnement sur
leurs besoins et leurs valeurs, de transmettrs ésirs et de s'assurer de leurs applications a
long terme, jusqu'a la fin de vie.

La ligne « écoute » disponible 24h/24 et 7jouesi3urée par les bénévoles de I'association et
notre bibliotheque sont a la disposition des pareemmaladies et de leur famille ; cette
derniere comporte de nhombreux ouvrages renseigoatgs aspects sociaux, juridiques et
éthiques dans le cadre de la maladie d'Alzheimer.

3. Concertation

Via une permanence, des rendez-vous sont propbeégamisés a la demande des familles,
et permettent de rassembler plusieurs interveng@ssonne malade, famille, professionnel
ou bénévole de l'association, soignant, intervesagiall, médecin généraliste, neurologue,
juriste, etc. autour du projet de vie et de sdm$a personne.

Chacun de ces services va permettre nous |'espatongarticipants de cheminer et
d'élaborer son propre projet de vie en en restaatia

Responsable du projet : Nathalie de Wouters, pdgghe et art-thérapeute, asbl Alzheimer
Belgique



