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Maladies neurodégénératives :
un lieu de vie pour les « jeunes »
malades

Le foyer d’accueil médicalisé Marc Beeuf accueille des personnes ayant développé précocement une maladie neurodégénérative. Objectif : ralentir la perte
d'autonomie et cultiver le plaisir au quotidien. - © Eric Bouloumié pour Le Media Social

En Gironde,a Saint-Médard-en-Jalles, le foyer daccueil médicalisé Marc
Boeuf est dédié aux personnes de moins de 60 ans atteintes de mala-
dies neurodégeénératives. Porté par l'association pour adultes et jeunes
handicapés (Apajh) départementale, cest le troisiéme établissement du
genre en France. Les besoins sont grandissants.

Des éclats de rire et des notes de musique proviennent du grand espace de vie du foyer
d’accueil médicalisé (FAM) Marc Beeuf, ou résidents et professionnels esquissent quelques
pas de danse improvisés. Une spontanéité propre a ce lieu de vie, ou léquipe semploie a
proposer du sur-mesure a ses douze résidents, tous atteints de maladies neurodégénératives
- Alzheimer, Parkinson, DFT (dégénérescence fronto-temporale) ou maladie a corps de Lewy.
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Leur particularité : ils développent ces maladies précocement, le plus jeune résident ayant
47 ans, et le plus agé pas encore 60 ans. Parmi eux, deux résidents sont porteurs de triso-
mie 21 - un handicap qui favorise le risque de survenue de maladies neurodégénératives.

Combler un vide

Des membres de l'équipe et des résidents improvisent quelques pas de danse dans l'espace de vie du foyer. Certains résidents sont porteurs de
trisomie 21 - un public qui est en effet plus a risque de développer une maladie neurodégénérative.- © Eric Bouloumié pour Le Media Social

« Notre association accompagne chaque année de nombreuses familles confrontées au séisme
de la maladie. Il manque des structures adaptées pour les personnes jeunes. Ce FAM vient
combler un vide auquel nous sommes régulierement confrontés. Cela ne répond pas a l'am-
pleur des besoins mais montre déja un exemple d’accueil a taille humaine »,a souligné
Martine Lissart, la présidente de l'association France Alzheimer Gironde, lors de l'inaugu-
ration de létablissement fin mars 2026. Les résidents sont arrivés entre l'été et l'hiver
2025.

Un établissement rare

Il s'agit du premier établissement du genre en Gironde, et du troisieme au niveau natio-
nal. Deux autres existent en effet sur le territoire : la résidence Le Chemin, a Cesson en
Seine-et-Marne - ouverte en 2015 sur une initiative de l'association Espoir Alzheimer
avec 50 places, a l'époque l'unique centre en France - et les Maisons de Crolles, a Crolles
en Isére, depuis 2016. Portée par l'association Ama Diem et copilotée par la Fondation
OVE, elle compte une trentaine de places.

Pour créer ce lieu de vie répondant a des besoins spécifiques, le projet girondin sest
inspiré des bonnes pratiques de ces deux lieux et du village Alzheimer dans les Landes.
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« Il s'appuie également sur des connaissances scientifiques et sur l'expertise pratique
des familles, des aidants qui accompagnent chaque jour leurs proches », a rappelé
Georges Dupon-Lahitte, président de UApajh Gironde.

Un lieu lumineux

Les locaux du foyer, lumineux et adaptés aux besoins des résidents : avec notamment de larges couloirs propices a la déambulation.
- © Eric Bouloumié pour Le Media Social

Lassociation a mené et mis en ceuvre le projet avec de multiples partenaires. Pour
construire ce nouveau lieu de vie, la mairie de Saint-Médard-en-Jalles, qui fait du

« prendre soin » le socle de toutes ses politiques publiques depuis plusieurs années, a mis
a disposition un terrain a coté du foyer de vie occupationnel Marc Boeuf (géré par lApajh),
dans un environnement boisé ou se situent également 'Ehpad Simone de Beauvoir et
une future Maison de la petite enfance.

Le résultat : un foyer particulierement adapté, de plain-pied, lumineux, avec de larges
couloirs propices a la déambulation, douze chambres spacieuses pour les résidents et un
studio pour l'accueil des proches, ainsi qu’un espace extérieur avec terrasse.

Stimuler pour limiter la perte de capacités

Nathalie (*), 55 ans, apprécie sa chambre. Chacune dentre elles a été personnalisée avec
un portrait du résident et des objets le représentant disposés dans une alcove a lexté-
rieur. Et bien sir des meubles, de la décoration personnelle a lintérieur. Nathalie discute
volontiers, se concentrant sur chaque mot : « Les gens sont tres bien ici. Les activités aussi.
Nous avons prévu une balnéo avec Cécile, et je sais que si c’est dit, ce sera fait ».
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Cécile Gullion (a droite), l'infirmiére coordinatrice du FAM, avec Nathalie, résidente de 55 ans, lors d’'un moment de lecture partagé : l'enjeu ici est de
préserver les capacités de chacun. - © Eric Bouloumié pour Le Media Social

A ses cotés, Cécile Gullion, Uinfirmiére coordinatrice du FAM, acquiesce. Le foyer abrite en
effet un espace balnéothérapie avec une baignoire a jets, que les résidents utilisent sur
demande ou suite a une proposition de l'équipe, pour un moment de bien-étre apaisant.

« Vous avez aimé la sortie d’hier ? Nous sommes allés au lac du Moutchic a Lacanau avec les
autres résidents pour une sortie pique-nique et baignade », lui rappelle Cécile. Nathalie,
atteinte de la maladie dAlzheimer, ne se souvient pas. Physiquement en forme, elle peut
encore sexprimer mais cherche de plus en plus ses mots.

Cultiver le plaisir

« Lenjeu ici n'est pas de guérir, mais de préserver. De ralentir la perte d’autonomie tout en
cultivant le plaisir et la dignité au quotidien », résume Cécile Gullion, qui travaillait aupara-
vant en établissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes (Ehpad).
L'équipe organise des sorties au lac, a la plage, au bar, au restaurant : « Les résidents sont
demandeurs, ils ont eu leurs habitudes, leur vie avant. Nous essayons aussi de développer des
partenariats, par exemple avec la médiatheque pour emmener les résidents écouter des lec-
tures, ou avec la piscine. Ce sont des citoyens avant tout », souligne-t-elle.
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Une équipe étoffée

Une équipe pluridisciplinaire d’une quinzaine de professionnels accompagne les résidents. Dautres interviennent a temps partiel,comme la médecin coordinatrice,
Cécile-Marie Mur, ici avec une résidente. - © Eric Bouloumié pour Le Media Social

Au pic de la journée, quatre a cinq professionnels encadrent les résidents. Léquipe, qui se
réunit chaque semaine, compte une quinzaine de professionnels pluridisciplinaires :
aides-soignants, infirmiers, accompagnants éducatifs et sociaux, ainsi qu'une éducatrice
spécialisée - en charge de la conception de la vie sociale, de l'élaboration des projets
personnalisés des résidents et du développement du réseau de partenaires.

Une neuropsychologue, une psychomotricienne et une médecin-coordinatrice sont égale-
ment présentes a temps partiel. Un orthophoniste et un kinésithérapeute viennent
chaque semaine. Tous ont bénéficié d’'une formation par France Alzheimer. Les résidents
gardent leur médecin traitant a lextérieur.
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Au rythme des résidents

Ici les résidents se couchent et se lévent a Uheure qu’ils veulent. « Nous nous adaptons a
leur rythme. Ils prennent le petit-déjeuner quand ils le souhaitent. L'e temps du déjeuner est
plus cadré, on essaie de maintenir une normalité dans les horaires mais on sait que certains
malades dAlzheimer vivent la nuit », précise Cécile Gullion.

Les résidents sont incités a participer a des activités en semi-autonomie, comme mettre
la table ou plier du linge. Des activités a théme structurent la semaine par demi-journée,
avec trois ateliers au choix de 30 minutes chacun (selon la capacité de concentration des
personnes), du lundi au vendredi - sans obligation - : art-thérapie, courses alimentaires,
musique, jeux de mémoire, de société, patisserie...

Activités manuelles et sensorielles

Sophie Nérisson (a gauche), aide-soignante au FAM, propose diverses activités aux résidents pour stimuler leurs capacités sensorielles ou manuelles.
- © Eric Bouloumié pour Le Media Social

« Ils aiment aller au marché, faire la cuisine, préparer des gdteaux : la cuisine du foyer est
congue pour cela. Nous proposons des activités autour du toucher, du sensoriel, et disposons
d’une salle multisensorielle ou les résidents peuvent passer du temps pour se détendre. Nous y
avons aussi travaillé avec une résidente sur sa peur du noir par exemple »,raconte linfirmiére.

Hormis un robot-chat, le foyer n'accueille pas d'animaux - pour le bien-étre de l'animal,

qui serait trop sollicité - mais une ferme pédagogique anime des ateliers de meédiation
animale. Certains résidents bénéficient de séances d'équithérapie a lextérieur.
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Beaucoup de motricité

Depuis plusieurs mois, léquipe a mis en place une réunion dexpression par semaine pour
recueillir les envies des résidents — « mais pour nombre d’entre eux, il n'est pas évident
d'étre dans une possibilité d'expression spontanée. Nous notons au fur et a mesure les envies
glanées de facon informelle », ajoute-t-elle. Et bien sir, les activités sportives sont essen-
tielles, dans la salle de motricité ou ailleurs dans le foyer : marche, gym douce, zumba,
ping-pong, ou méme boxe grace au sac suspendu a lextérieur !

« Le foyer propose une trentaine d’ateliers par semaine, dont beaucoup orientés sur la motri-
cité. Les résidents ont un gros besoin de déambulation », remarque Virginie Pépin, qui dirige
le FAM, ainsi que le foyer de vie occupationnel. Lun des résidents, agé de 56 ans, déam-
bule en permanence : il totalise 50 000 pas par jour.

Un soulagement pour les familles

Nina, 49 ans, apprécie d'utiliser le sac de boxe sur la terrasse - une activité pratiquée par sa fille, aime-t-elle rappeler.- © Eric Bouloumié pour
Le Media Social

Un autre résident a un grand besoin de marche et de sport. « Mon pére était passionné de
haute montagne. Les premiers symptomes de la maladie dAlzheimer se sont manifestés il y a
huit ans, mais il n'a été diagnostiqué qu'en 2022. Il devenait tres solitaire, insupportable. Mes
parents ont fini par divorcer. Avec ma mére, nous avons tout mis en place pour qu’il puisse étre
aidé a domicile, mais il a fallu le faire progressivement car c'était difficile pour lui d’accepter
des personnes extérieures »,raconte sa fille.

Mais la maladie évolue : « Il a commencé a avoir des hallucinations, a déprimer, a avoir
besoin de parler, il mappelait beaucoup... Il demandait lui-méme a rejoindre un centre spécia-
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lisé, il sennuyait. Cétait difficile de l'imaginer en Ehpad a son dge, j’ai donc publié un message
sur un groupe daidants Alzheimer pour trouver un centre et je suis entrée en contact avec
Virginie Pépin, déroule-t-elle. Il a pu intégrer le FAM rapidement : au début il a été apaisé
d'étre entouré et l'élocution s'est un peu améliorée. Il était plus joyeux, mais malheureusement
la maladie continue de progresser. Il développe par exemple un syndrome de persécution »,
explique-t-elle, soulagée de savoir son pere en sécurite.

Des familles treés présentes

Actuellement en région parisienne, elle a demandé une mutation pour se rapprocher.
Dans ce FAM, les familles peuvent appeler ou venir a nimporte quelle heure, prendre
des repas avec leur proche ou méme l'emmener a lextérieur et le ramener le lendemain.
Les résidents ont des parents, des freres, des sceurs, des conjoints, des enfants parfois
encore mineurs... Le lien avec les familles est trés important.

L'équipe envisage un premier café des aidants dans un lieu chaleureux pour favoriser leur
rapprochement : « Les résidents sont jeunes, toute la systémie familiale est chamboulée avec
la maladie. Ces familles ne se retrouvent pas dans les groupes daidants existants, car les
problématiques sont différentes. Nous réfléchissons méme a créer plusieurs groupes daidants,
pour les enfants, les conjoints, etc. », indique Virginie Pépin. Un studio a été créé pour les
proches, a tarif abordable (20 € la nuit).

Anticiper la suite

.;' o

TR TS .
Alexandre Faure, directeur adjoint du foyer d’accueil médicalisé, ainsi que du foyer de vie occupationnel situé a quelques métres, ici avec Nina,
une résidente.- © Eric Bouloumié pour Le Media Social
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Le FAM a fété sa premiére année le 10 juin 2026. Les familles en font un retour tres
positif. « L'un des enjeux est 'harmonisation des pratiques. Beaucoup de professionnels de
['équipe viennent du soin, du médical, et ici nous sommes moins dans le protocole ! On ne
manage pas de la méme facon des éducateurs et des soignants, et il nous faut déconstruire
certains ‘acquis” pour mieux répondre aux besoins des résidents », sourit la directrice.

L'équipe continue de se former, par exemple a la vie affective et sexuelle, a la prévention
des suicides, ou aux troubles du comportement. En un an, certains résidents ont beaucoup
perdu en capacité - et la suite de leur parcours doit étre anticipée. « Dans la majorité des
cas, nos résidents iront en Ehpad. Nous développons des partenariats avec ceux éligibles a
l'aide sociale dans le but de préparer le mieux possible une future entrée, pour que l'établisse-
ment connaisse déja la personne. Il est compliqué pour les Ehpad de se projeter, ils sont dans
leurs propres difficultés. Il y a un travail de réassurance a faire », explique Alexandre Faure,
directeur adjoint du FAM, qui a auparavant travaillé en Ehpad.

Limiter Ueffectif

A lorigine, le comité de pilotage du FAM avait évoqué avec l'agence régionale de santé
(ARS) et le conseil départemental la possibilité d'une admission jusqu’a 'age de 65 ans.
Elle a finalement été fixée a 60 ans (non révolus) pour « maximiser » la plus-value d’un tel
accompagnement et permettre aux résidents de participer a un maximum d’activités. Pour
Uheure, l'équipe veut continuer a faire vivre ce lieu tel qu'elle l'a imaginé, dans une
approche qui garantit humanisme et pleine citoyenneté des résidents.

(*) Tous les prénoms des résidents ont été modifiés

CONTACT : e-mail : accueil.fmb@apajh33.fr / TéL.: 0556959070

Quels financements ?

Le projet du FAM Marc Beeuf s’inscrit notamment dans l'axe 3 de la stratégie nationale
maladies neurodégénératives 2025-2030 : améliorer la prise en charge et soutenir les
aidants. Le conseil départemental a financé la construction de cet établissement a hau-
teur de 2 555 215 €, et octroie un budget de fonctionnement denviron 880 000 € par an,
pour 12 places.

Dans le cadre de la médicalisation de ces places, ARS attribue quant a elle une dota-
tion de fonctionnement annuel de 338 400 €. Le colt dune place séleve a 290 € par jour.
Tous les résidents benéficient de laide sociale et ont une orientation MDPH. Dans le cadre
d’'un CPOM, le FAM fonctionne sur une enveloppe pour lensemble Marc Beeuf, incluant Lle
foyer occupationnel. Les postes mutualisés sont proratisés.
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En bref

e 12 places

e 15,9 professionnels ETP

e Budget annuel : 880 000 € + 338 400 €
o Colt place /journée : 290 €

A lire également :

* [Long format] Lhabitat inclusif a la recherche d'un second souffle

[Long format] Handicap et Alzheimer : dans le Nord, une équipe mobile inédite
« [Long format] A 'Ehpad Kersalic, vivre & son rythme et selon ses envies

* [Long format] En Alsace, une colocation pour personnes atteintes dAlzheimer

[Long format] Un havre de paix pour les personnes atteintes dAlzheimer
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