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Que signifie accompagner sa mère ou son mari dans la maladie 
d’Alzheimer ? Que signifie être là pour eux quand toute l’histoire de 
nos vies communes s’efface peu à peu de sa mémoire ? 

Cet ouvrage, petit pas de côté d’une équipe de chercheurs en 
sciences humaines et sociales, est une tentative de mise en mots 
et en images de cette expérience si intime et pourtant universelle. Il 
est aussi une affirmation du droit des aidants de prendre la parole 
en leur nom. La photographie a remis en cause l’anonymat propre 
aux projets de recherche et ce sont des personnes qui parlent et 
se montrent ici : les certitudes, les hésitations et les émotions 
sont restituées dans les écrits ; elles sont aussi présentes dans les 
images.

Après avoir offert leur récit lors de longs entretiens à des 
universitaires, les participants à ce projet se sont livrés au regard 
d’Illès Sarkantyu. Il les a saisis de face mais il s’est aussi promené 
dans leur maison, il a vu les astuces mises en œuvre pour compenser 
l’avancée de la maladie, il a vu les souvenirs sur lesquels se fondent 
leur patience et leur attention, il a vu les jardins que l’on a moins le 
temps d’entretenir, il a vu ce que les aidants ne disent pas toujours 
mais qu’il faut aussi voir pour comprendre le rôle majeur que jouent 
les familles dans la prise en charge d’Alzheimer et par là, dans le 
système de santé national.

Présentation

Ouvrage porté par Abdelhadi Bellachhab, Olga Galatanu, 
Nathalie  Garric et Sophie Le Gal de l’université de Nantes, 
Frédéric  Pugniere-Saavedra et Pauline  Rannou de l’université 
Bretagne Sud ainsi que Valérie Rochaix de l’université de Tours. 
Photographies d’Illés Sarkantyu.
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Avant-propos
Introduction

I. INSTANTS DÉCISIFS
• Les premiers signes de la maladie
• L’annonce du diagnostic
• La perte de mobilité et le soin du corps
• Un nouveau rôle sur mesure
• Le délitement de la parole : un tournant vertigineux dans la 

prise en charge
• L’entrée en institution
• Croire en la vie malgré la maladie
• Après la maladie et l’expérience d’aidance

II. RÉDUIRE LA CHARGE MENTALE
• De l’ingéniosité des proches-aidants
• Une compétence qui s’acquiert progressivement1
• Les objets du quotidien réinventés
• Journal, agenda et album de photos : des objets introspectifs
• Vers une charge mentale croissante

III. INSTANTS CAPTURÉS
• Retour sur une expérience partagée
• Histoires de vie

Conclusion
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