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Sommaire : actions éducatives en ligne pour les patients MCL

@ Pourquoi et a qui proposer cette action?

@ Qu’'est-ce que « les ateliers Lewy »

@ Retour d’expériences et perspectives
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Intfroduction

Une pathologie complexe
Une combinaison de symptdmes multiples
Des symptémes éprouvants, déroutants

\- Une méconnaissance de la maladie }

/

M’ode : Besoin et Nécessité de
d’emploi Comprendre pour s’adapter efficacement

A

{- Continuer son expérience de vie en composant \
« Maintenir une qualité de vie
- Préserver une autonomie de gestion
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Intfroduction

- Apport des cafés Lewy généraux et thématiques

- Besoin de partager autour d'actions directives ET guides par des
professionnels

- Beaucoup de ressources, connaissances, stratégies expérientielles ET

d'inventivité qui ne peuvent pas étre laissees dans I'ombre

- Les personnes malades savent déja mais ne savent pas qu’elles savent

- Apport de 'accompagnement en terme de « parcours »
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Intfroduction

. - . . T Socle de ressources cognitives
Ouvrir les frontieres : le distanciel suffisantes

Avantage : la France
Désavantage : maifriser I’ outil
informatique

Capacités attentionnelles
Capacité d’expression et de compréhension
Mémoire non invalidante

Intérét pour les théemes
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Qu'est-ce que les ateliers Lewy ¢

Objectif général Objectif spécifique

Apprendre a vivre avec la maladie Comprendre les symptomes
le plus sainement possible

- Faire prendre conscience des
- Préserver sa qualite de vie ressources et des stratégies déjd
utilisées et les renforcer

- Acquérir et développer des stratégies
adaptatives et fonctionnelles pour
gérer activement sa vie avec la
maladie

- Collaborer, construire ensemble et
partager notre ressenti fout en
favorisant le soutien social D,
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Qu'est-ce que les ateliers Lewy ¢

Adaptée au
distanciel

« Travail en commun
Selon les themes - Participants
Psychoéducation + - Neuropsychologues

partage

- Ludigue
4-8 personnes . .
- Pratico-pratique
malades .
. . » . - Adapte au trouble |
- ET co-animation it
. ey neurovisuel

- Interactivite lconoaraphie :
- Ala carte grap

MATERIEL

1h30 Sugu & Support
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lllustration de Cartes
symptomes sous forme e Photo angqge

de BD

Tu te souviens quand
nous sommes allés ala ...,
la.. ? mince! la.., ?7

CHI=D

Zut ! le mot ne
me revient pas...

??

D

‘-JA

Ateliers LEWY

2 e . Mise en situation,
Experience pratique - i

i anniversaire
.wﬂu\

Pyschoéducation

Fonctionnement de a mémoire

s /P

Fonctions neurovisuelles

o

/ - [ SYSTEME DORSAL _ R . .
e Imagerie : « imaginez que Brainstorming 2 ) 2
votre attention est « Qu'évoque le mot -+ LEVINATIER '
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représentée par un ballon ) irritabilité pour vous »
gonflé a I'hélium »




Qu'est-ce que les ateliers Lewy?¢

Cognitive

- Attentionl!l Ne
t'envole pas!

- Je m’organise!

- Mon cerveau a besoin
de lunefttes

. J'aila mémoire qui
flanche...

- J'ai pas les mofs
- Ou ef quand?
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Psycho-comportementale

- Plongée au coeur de

I'anxiété

- Le cycle infernal
- AU quart de tour!
- Hallucination

- Batterie a plat

- Dans les bras de

Morphée

Psycho-sociale

- Qu'est ce quim’aide a

accepterla maladiee

- MCL : Parlons-en!

- Mieux répondre a ses

besoins

. Comment se faire aidere
- Ne renoncons pas a Nos

projets actuels et futurs
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Qu'est-ce que les ateliers Lewy ¢

« Nous allons la ou les participants souhaitent
aller »

Le matériel fait émerger des questionnements que
NOUs creusons ensemble.

Personnes
malades

« Je veux comprendre la différence entre I'anxiéte,
I'angoisse, le stress et la peur. »

Les stratégies émergent tres rapidement méme
lorsqu’elles ne sont pas attendues.

Co-construction et ajustements en fonction
des interaction:s.

Psychologues ¢=====) Ancienne

« vous devez insister sur le fait que chacun aidante

peut avoir des symptémes differents."
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Qu'est-ce que les ateliers Lewy ¢

Plongée métaphorique au coeur de I'anxiété

Au travers d’'une
métaphore, évoquer I'anxiété
au cours de la maladie

Soit indirectement
Soit directement

m A2MCL

Personnes
malades

O

Psychologues Ancienne

aidante

Evoquer et brainstormer des :
« Facteurs personnels de stress

« Ressources et stratégies de
chacun pour apaiser I'anxiété

« Des moyens supplémentaires
possibles & envisager pour atténuer
I'anxiété

Diaphragme

« Psychoéducation sur
I'anxiété, les moyens de la faire
diminuer, sur I'utilité et les
principes de la relaxation

« Pratique concréte et
apprentissage d’'une technique
de relaxation

* Envoi de I'enregistrement
audio + fiches



Sommaire : titre de la présentation

@ Pourquoi et a qui proposer cette action?

@ Qu’'est-ce que « les ateliers Lewy »

j|> @ Retour d’expériences et perspectives
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Meilleure

comprehension
ACCOMPAGNEMENT

Actions

Pérenniser les pérennes

stratégies

e

\

Evolution des
themes 2

Dédramatiser

LIEN SOCIAL \

Augmenter les
connaissances
pratiques

Aider son
proche
aider

Soutien
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Témoignages

ACCOMPAGNEMENT

« C'est positif. Ca permet de structurer et de comprendre mieux ce qu'il se passe. »

« Les seéances sont bien détaillées, on aborde bien les choses. C'est toujours constructif. Je peux mieux parler de la
maladie et me I'approprier. »

« C'est tres pratico-pratique, on a appris plein de choses que I'on peut appliquer. »

« Ca m'a fait du bien. Ca nous aide a dédramatiser. »

« Je suis espante, impressionné, emu, admiratif. C’est un bel outil qui est fait en famille, les professionnels entre eux qui
travaillent merveilleusement bien ensemble, en équipe avec les participants. O combien, ca va rendre service a
plein de famille. C’est merveilleux. »

« J'ai raté deux seances et ca m’'a beaucoup manqué. Partager avec le groupe, les animatrices, ce sont des
moments qui nous rassemblent. On travaille un peu et qu’est-ce que c’est bien | On réfléchit a ce qu’on peut faire, a
ce qu’on peut faire d’autres. Au-dela de que ce que c¢a peut nous apporter directement. Le travail que vous menez
va faire vivre beaucoup de monde. Je suis tres heureux d’avoir éte sollicité et d’apporter mes petites touches de
temps en temps. Bravo pour ces animations qui nous ont fait réfléchir. Nous avons abordé beaucoup de sujets et c’est
tres intéressant. Vraiment trés bien. »

De nouvelles idées pour aborder de nouveaux modules émergent deja: Par exemple: "QUID de la dysautonomie? Des
troubles sexuels dans la MCL?"
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Module 3

Ateliers Lewy
MERCI POUR VOITRE actions éducatives en ligne

ATTENTION pour les patients MCL

Héléne Francisque
Yael Slama

Psychologues responsables

du soutien des familles et de la
formation a I’'A2MCL
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m A2MCL

Association des Aidants
et Malades & Corps de Lewy

www.a2mcl.org

06 62 63 34 97
contact@a2mcl.org
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