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Comment assister le quotidien d'un malade dAlzheimer ?




« La maladie est la zone dombre de la vie, un territoire auque| il cotite cher
d'appartenir. En naissant, nous acquérons une double nationalité qui reléve du
royaume des biens portants comme de celui des malades. Et bien que nous
préférions tous présenter le bon passeport, |ejour vient ot chacun de nous est
contraint, ne serait-ce qu'un court moment,

A . ' I3
de se reconnaitre citoyen de lautre contrée »

Susan SONTAG, la maladie comme métaphorev Paris, Le Seull, coll. « Essais » 1979, p.9.
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« CHACUN SOUHAITE VIVRE LONGTEMPS, MAIS PERSONNE NE

VEUT VIEILLIR » Jonathan Swift la vieillesse physique qui rend compte des pertes cognitives, physiques,
mnésiques liées a avancée de ’age et qui est souvent négative. Et la seconde,

C’est certain, vieillir est une peur qui ne date pas d’hier et la beauté est la vieillesse morale, qui est une sorte d’accomplissement personnel. Elle est
souvent ’apanage de la jeunesse. La naissance de la gériatrie, la médecine le fruit de la maturité, de la sagesse, de la valeur de I'expérience acquise par
des personnes agées, au début du siecle a participé a la considération du I'individu tout au long de sa vie. La personne agée est souvent plus libre et
corps vieux comme dégénérescent, porteur de maladie, voué i la dépendance décomplexée. Dégagée des contraintes de la vie active, elle a acquis son par-
et a renforcé la peur de cet état de vieillesse. cours et n’a plus rien & prouver.

Le dictionnaire Larousse définit la vieillesse comme la « derniere I1 est nécessaire de reconsidérer la vieillesse en comprenant que celle-ci
période de la vie normale, caractérisée par un ralentissement des fonctions ». s’équilibre nécessairement entre pertes et gains. Et ¢’est aussi le cas pour la
Cette définition est trés réductrice, car elle définit la personne agée par ce maladie d’Alzheimer. Dans ce combat contre la non-visibilité des malades
quelle n’est plus. Ce qui explique en partie le regard ambigu que porte la d’Alzheimer, ¢’est un combat pour la revalorisation de la vieillesse en général
société sur cette période de la vie. Et encore plus que n’importe quelle autre qui est engagé. Il est facile et arrangeant pour la société de se concentrer uni-
pathologie, la maladie d’Alzheimer, incarne la dégénérescence pathologique quement sur les 1ésions neurobiologiques et les plaques séniles en oubliant le
de la vieillesse. La maladie d’Alzheimer fait peur, car elle réveille la peur de contexte dans lequel celles-ci s'immiscent et se développent. C’est-a-dire une
vieillir, et de mal vieillir. C’est ce qu’exprime Christophe Trivalle, médecin société qui ne propose pas grand-chose aux personnes agées si ce n’est la télé-
gériatre en utilisant de cette formule « Vieux et malade : la double peine ! ». vision. Le vieillissement cognitif est accéléré par des activités appauvrissantes

Les personnes agées et malades se voient alors définies en premier par et un manque d’interaction sociale.
le fait qu’elles sont, vieilles, et inutiles de surcroit. Et cela, avant méme d’étre Si j’ai choisi de travailler sur la maladie d’Alzheimer, c’est que je pense
des identités spécifiques, des histoires, des personnalités, des envies. Et qu’il est urgent de sortir de la vision terrorisante de la maladie et souvent
pire que le regard accusateur du « tu es vieux », il y a ’absence de regard. mensongere de la maladie dans laquelle elle est embourbée aujourd’hui. Tl
Linvisibilité et I'indifférence totales de toute cette partie de la population n’y a qu'a voir le spot publicitaire produit par I’association France Alzheimer
au profit d’un éloge de la jeunesse, de la beauté et de la santé. A I'excep- en mai 2009, mais abandonné quelques jours plus tard suite & de nombreuses
tion peut-étre des centenaires a qui ’on accorde une certaine gloire. Félicités plaintes. Dans ce spot, la phrase « Heureusement, ils ne s’en souviendront
et reconnus pour avoir réussi i atteindre un Age aussi avancé, on considere pas » venait clore un florilege de situations chocs et humiliantes vécus par
qu’ils méritent un certain respect. De plus, cela permet de rassurer sur les un malade, mais qui ne servent pas la défense de la cause. Aujourd’hui, com-
méthodes de soin. On se souvient, par exemple, de la médiatisation de Jeanne ment peut-on soutenir la cause des personnes Agées souffrantes de troubles
Calmant, décédée en 1997 a I'age de 122 ans. Mais qu’en est-il alors de la cognitifs ? Laccent doit étre mis sur la citoyenneté, les liens sociaux, la parti-
vieillesse ordinaire, celle d’avant 100 ans ? cipation et la déstigmatisation.

Certaines civilisations dites primaires sont en avance sur nous sur ce
point-la : « Dans la société amérindienne des Cuivas, par exemple, tous les
membres du groupe restent acteurs, quels qu’ils soient, tout au long de leur
vie. Tous, jeunes et vieux participent a la chasse et a la cueillette pour le bien
commun. Les vieux ne se sentent pas exclus de la dynamique sociale. C’est
une société sans démarcation ol les pouvoirs symboliques sont plus forts que
les pouvoirs physiques. » ) Mais cette vision des rapports humains semble
bien incompatible avec notre société de production, de rentabilisation et de
profit. La valeur individuelle prime sur la valeur collective, et ce, au dépit des
plus fragiles, les personnes agées et malades en premiere ligne.

Le psychogériatre Philippe Albou, qui s’est beaucoup intéréssé a ces

questions, propose alors de définir la vieillesse selon deux criteres ©':

O WESTERCAMP Ingrid, la promesse de vieillir digne. Un choix qui nous regarde. Fdi-
tion Les savoirs inédits, 2012.

@ ALBOU Philippe, l'image des personnes dgées a travers [histoire. Edition Glyphe,
Paris, 2002.
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« TAS ALZHEIMER
OuUQUOI?»

Cette expression est devenue presque banale pour parler de quelqu’un
qui oublie ses clés ou encore qui égare son portefeuille. Le ton est moqueur,
mais nous sentons bien que sous cette plaisanterie se cache une réalité,
plus sombre, d’'une maladie qui inquiéte toute une génération. De la peur du
vieillissement, la peur d’étre atteint de la maladie d’Alzheimer atteint son
paroxysme, car elle représente a elle seule la perte de I'identité, la perte des
autres, le déclin physique et intellectuel. Une réalité stigmatisée qui participe
a enfermer cette maladie dans des lieux communs dont la gravité est souvent
exacerbée. A commencer par les malades eux-mémes que nous avons trop
I’habitude de décrire comme des vieux croulants incapables de bouger ou de
parler.

Le paradoxe de la maladie est qu’elle est aujourd’hui bien connue du
public tout en restant floue et imprécise méme pour ceux qui la vivent. Le fait
est qu’elle touche ’humain dans sa globalité et qu’il est impossible de dresser
un portrait type des personnes atteintes de la maladie, tant elle est complexe
et multiple. D’autre part, la confusion avec d’autres types de démences ou
avec le vieillissement fait qu’elle n’est pas toujours reconnue et identifiée en
tant que telle.

Si la maladie d’Alzheimer est si crainte, ¢’est bien parce qu’elle touche
le cerveau. Le cerveau, c’est I'organe le plus mystérieux, précieux et sacra-
lisé du corps humain. La maladie d’Alzheimer, puisqu’elle touche le cerveau
et plus précisément la zone responsable de la mémoire, semble impalpable
et indomptable. La mémoire est le siége de 1’identité. Elle nous permet
d’évoluer en prenant acte du passé, d’avoir des connaissances, de savoir
comment réagir devant un probleme quelconque. En une phrase, elle permet
de se souvenir du passé pour mieux vivre le présent et envisager I’avenir.
En s’attaquant a la mémoire, la maladie d’Alzheimer améne un transfert pro-
gressif dans un monde & part qui ne connait pas de repere, et dans lequel
I’étre petit a petit se perd. Ce changement profond de ce qui définit véri-
tablement la personne atteinte par la maladie, de ce qu’elle est aux yeux
d’elle-méme et surtout peut-étre, aux yeux des autres est forcément boule-
versant. Cette perte de la mémoire et de soi dans son indépendance est
désormais au cceur de I'existence de la personne. Et I'identité est affectée en
méme temps que la relation au malade. L'identité, c’est aussi I'identité des
liens et ce qui forge les relations. Et la relation de dépendance qui se tisse

INTRODUCTION e« T’as Alzheimer ou quoi ? »®

progressivement entre le malade et ’entourage proche est souvent difficile
a vivre. Comment l'identité peut-elle survivre dans la perte d’autonomie ?
La détresse identitaire et la détresse affective sont des réelles sources de
dégradation de la maladie. Et, dans ce contexte, comment peut-on redonner
une place a la communication et préserver les liens relationnels remis en
cause par la maladie ?

D’autre part, la question est de savoir comment solliciter les capacités
restantes du malade pour lui donner la possibilité d’étre encore acteur dans
les moments de sa vie quotidienne. La valorisation de ses capacités de faire
est primordiale dans le processus de prise en charge, il conditionne le bien-
vivre du malade, son estime personnelle, mais aussi ses répercussions sur
I’entourage.

Il faut comprendre que la réponse n’est pas (que) médicamenteuse, mais
surtout sociale, affective, physique et cognitive. La difficulté est réelle a un
stade avancé de la maladie lorsque la plupart des capacités sont touchées.
Mais dans les premiers temps de la maladie, lorsque celle-ci s’installe peu a
peu dans la vie du malade, il est possible de mettre en place des moyens pour
agir positivement sur le quotidien du malade et de son entourage.
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Ainsi va la vie,

Réflexion autour du documentaire Ainsi va la vie, réalisé par Nicolas Baulieu,
2008, 1 h 11.

Annie Girardot s’éteint le 28 février 2011 des suites de la maladie
d’Alzheimer. Trois ans auparavant, Nicolas Baulieu, ami fidele de Iactrice et
réalisateur, raconte son quotidien rongé par la maladie, mais d’une étonnante
force et combativité. A travers Annie, c’est de la maladie d’Alzheimer et de
ceux qui la vivent qu’il parle. Un mal dont I'issue est forcément tragique, mais
auquel on peut choisir d’essayer de résister.

Annie Girardot. Ce nom nous est obligatoirement familier, a tous. Pour
moi, il représente un de ces acteurs un peu mythiques de la génération de mes
grands-parents, comme Romy Schneider ou Alain Delon, que j’ai forcément
vu dans des films quand j’étais petite et qui font partie du patrimoine culturel
frangais.

Pour les générations précédentes, Annie Girardot c’est une actrice
immense, mais aussi un modele de femme simple et drole, de femme forte
et grande gueule a laquelle toute une génération s’est identifiée. Alors quand
en 2004, le diagnostic de la maladie d’Alzheimer est posé officiellement, son
entourage préfere garder le secret. Ironique destin, elle joue en 2005 dans Je
préfére qu’on reste amis aux cOtés de Jean-Paul Rouve, une personne atteinte
de la maladie d’Alzheimer. Et sur le tournage, lorsqu’elle se trompe dans les
dialogues, tout le monde rit, elle en premier. Annie Girardot est restée une
actrice jusqu’au bout. C’est la scéne et les tournages qui lui ont donné la force
de combattre la maladie. Parfois, on la voit absente, comme flottante et les yeux
dans le vide, mais quand le mot « moteur » retentit quelque chose se rallume
dans ses yeux et dans son corps. Une comédienne qui perd la téte, c’est un
comble ! Mais, Annie continue & travailler malgré 1a maladie, et ceci en partie
grice & Anne Seiller, amie et mémoire professionnelle de 'actrice. Elle lui
souffle son texte via des oreillettes et Annie le répete, un peu mécaniquement
parce qu’elle ne comprend pas toujours le sens des mots qu’elle doit pronon-
cer, mais toujours avec I'instinct d’une grande actrice. Les personnes qui ont
eu l'occasion de travailler avec elle pendant ce temps 1, sa petite fille Lola ou
encore Jane Birkin raconte avec émotion ces éclairs de génie lorsqu’elle joue
un texte qu’elle ne saisit méme pas entierement. C’est comme si le plateau était
pour elle son repere, son temps présent avec lequel elle est le plus familiere.
Son entourage est, aussi, son plus fidele repere. Léo Bardon est I’assistant per-
sonnel d’Annie, il est aussi celui qui I’a accompagné jusqu’a la fin traversant

tous les moments les plus douloureux de la maladie. Il a écrit en 2009 un livre
émouvant en hommage a cette relation si particuliere Annie, te souviens-tu..."

Annie Girardot Ce qui est beau c’est de voir comment les amis d’Annie I'entourent avec

M BARDON Léo, Annie, te souviens-tu. .. Paris, édition Michel Lafon, 2009.
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attention et délicatesse, toujours en prenant soin de se présenter et de se
représenter, de lui rappeler leur histoire commune, des anecdotes de leurs
vies passées. Personne ne la traite comme une grand-mere malade et inca-
pable. On prend soin d’elle, on la maquille, on lui parle de sa vie. Annie
rit, chante, danse et fume des Gauloises. Léo prend soin de lui rappeler les
lieux ot ils vont, les gens qu’ils vont voir, les choses qu’ils vont faire. Annie
découvre et répete a voix haute comme pour ne pas oublier. Mais elle oublie
souvent bien vite. La maladie progresse et Annie oublie de plus en plus, mais
elle reste toujours belle, digne, humaine et drole aussi. Elle a un air stupé-
fait et n’en croit pas ses yeux quand on lui apprend que sa carriere d’actrice
est longue de 50 ans et rétorque un « mais qu’est ce qu’ils ont tous & mourir
comme ¢a » quand on lui apprend des déces qu’elle avait oublié.

C’est en 2006 que le grand public apprend qu’elle est atteinte de la
maladie d’Alzheimer. Annie devient alors un symbole et un moyen de briser le
grand silence qui pese sur cette pathologie. Et bien que la fin de ’histoire soit
tragique, qu’elle en oublie méme d’avoir été comédienne, c’est le cinéma, la
passion, 'amour qui ont été le moteur de sa vie durant ses dernieres années.
Annie Girardot est une actrice qui fonctionne avec son cceur. Son histoire est
un beau témoignage sur la maladie d’Alzheimer, mais aussi sur la fagon de
la vivre, sur la maniére dont on peut retenir un peu de I'étre. De I'importance
de I'affection, du toucher, des preuves d’amour au premier plan. Entourer un
proche souffrant de la maladie d’Alzheimer demande un travail centré sur
I’émotion et I’étre. La musique, les petites attentions et la possibilité de saisir
les bons moments quand ils passent. A la fin du reportage, Annie tourne une
fiction dans laquelle elle joue son propre role, elle prononce ces derniers mots
soufflés a son oreille :

«S'IL Y AUNE CHOSE QUI NE DISPARAITRA
JAMAIS, C’EST LA CHALEUR DE NOTRE AMOUR »
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e Connaitre la maladie pour mieux aider la personne malade

Peter Granser, Portrait 12, 100 x 100cm / 50 x 50cm, 2001
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e Connaitre la maladie pour mieux aider la personne malade

La maladie d’Alzheimer est une démence, au sens médical du terme,
c’est-a-dire une altération sévere de plusieurs fonctions cognitives, comme
la pensée et l'intelligence. La maladie d’Alzheimer, cause principale de la
démence, est un ensemble de symptdomes qui comprend la perte de mémoire,
la diminution des facultés de jugement et de raisonnement, et les changements
d’humeur et de comportement. C’est une maladie progressive et dégénérative.
La maladie d’Alzheimer bénéficie depuis une dizaine d’années d’une visi-
bilité qui tend a s’accroitre. Certainement en partie grace aux témoignages
de personnalités comme Annie Girardot, Rita Hayworth ou encore I'ancien
président des Etats-Unis Ronald Reagan qui en parlent librement et montrent
a quel point cette pathologie est imprévisible.

En France, en 2012, le nombre de cas de démence est évalué a plus de
850.000 malades, soit plus de 1,2 % de la population totale. Et d’ici 2040, ce
chiffre devrait &tre multiplié par 2,5, représentant pres de 3 % de la population.
Cette maladie est devenue une réelle préoccupation et a émergé comme une
question sociale dans les programmes politiques.

2012 2020 2040

PARRRRANAD  RaAtedant  Afaantian
M Panrtiane
Panrttan

850000  1.275000  2.150.000

PERSONNES MALADES PERSONNES MALADES PERSONNES MALADES

DONT 70% VIVENT A
DOMICILE

T

EN 2020, 1 FRANCAIS SUR 4 DE
PLUS DE 65 ANS SERA TOUCHE
PAR LA MALADIE D'ALZHEIMER

Ampleur de la maladie d’Alzheimer en France.

Source : AIRMA (Association Internationale pour la recherche sur la

Maladie d’Alzheimer)
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Grace aux progres de la science médicale et 'amélioration des conditions
de vie, les personnes vivent de plus en plus longtemps ce qui explique pour-
quoi se sont développées des maladies autrefois considérées comme rares,
bien qu’ayant toujours existé. Parmi elles, la maladie d’Alzheimer, qualifiée
autrefois de « sénilité », « radotage » ou « gtisme » et interprétée comme
un état normal de dégénérescence lié a la vieillesse. Ces terminologies ont
changé et changeront encore en fonction de "amélioration des connaissances
médicales et de la considération de la maladie.

Aujourd’hui, encouragée par l'accroissement des plans d’aide, un
diagnostic plus précoce et une meilleure prise en charge, ’évolution de la
maladie elle-méme s’est modifiée tendant & devenir plus lente. C’est pour-
quoi un plus grand nombre de personnes sont atteintes aujourd’hui de formes
légeres de la maladie et la phase ultime connait une nette diminution. Une
bonne prise en charge de la maladie peut permettre de ralentir encore
davantage son évolution et faciliter la vie du malade et de son entourage.

21
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1. Historique de la maladie (de la démence sénile a la maladie
d’Alzheimer) Les premiers traitements spécifiques permettant de ralentir ’évolution

Nous avons tendance a croire que la maladie d’Alzheimer est une inven-
tion du siecle, mais c’est une pathologie qui est véritablement ancrée dans
I’existence de 'Homme.

Les démences séniles & proprement parler sont reconnues la premiere
fois par des juristes en ’an 500 avant Jésus-Christ. Elles apparaissent dans
les causes d’invalidation d’un testament. Puis, en I’an 300 av. J.-C., Platon
décrit comme « excusables » les actes de personnes Agées démentes. Il
faudra attendre 1838 pour que Jean-Etienne Esquirol, psychiatre fran-
cais, définisse les traits caractéristiques de la maladie d’Alzheimer en
mettant en avant laffaiblissement de la mémoire et des fonctions intel-
lectuelles. Bien qu’il la distingue nettement de lidiotie, la démence
sénile demeure inscrite dans le cadre de I'aliénation mentale, de la folie.

En 1906, un médecin allemand nommé Alois Alzheimer présente a la 52e
réunion de la Société des psychiatres de I’Allemagne du Sud-ouest ’histoire
d’une patiente de 51 ans décédée suite a d’'importants troubles de la mémoire
avec désorientation associée a des troubles du comportement et de la parole.
Apres autopsie de son cerveau, il y découvre une atrophie cérébrale liée a des
dépots de substances au sein des zones extérieures aux cellules nerveuses
qu’il appellera « plaques séniles ». Cette découverte lui permet de mettre
en évidence une maladie psychique spécifique, alors indéterminée a ce jour.
De 1907 a 1910, de nouveaux cas similaires avec
des altérations plus ou moins séveres sont mis en
évidence par d’autres chercheurs permettant ainsi
d’affiner la description clinique de cette pathologie,
comme une forme aggravée de démence sénile, qui
prendra alors le nom de « maladie d’Alzheimer ».
Mais plus tard, en 1970, on découvrit les mémes
altérations neuroanatomiques a lautopsie de per-
sonnes Agées de plus de 65 ans atteintes de
démence et présentant les mémes types de lésions.
Validant ainsi la théorie de la maladie d’Alzhei-
mer sans considération du critere de 1’age.
Dans les années 90, les progres médicaux aidant, les
criteres de diagnostic deviennent plus précis et des
catégories de pathologies apparentées, mais non analo-
gues a la maladie d’Alzheimer sont mises en évidence.

Alois Alzheimer

de la maladie sont mis en place en 1997. s offrent un tournant dans I’histoire
de la maladie participant & améliorer le confort et existence des malades et
des aidants familiaux tout en apportant un regard plus positif sur la maladie.

Aujourd’hui, lhistoire de la maladie d’Alzheimer reste encore inache-

vée. Il n’existe pas de solution miracle et, bien que les traitements participent
a freiner certains troubles, la maladie est pour I'instant incurable. Il est a
I’heure actuelle impossible de guérir de la maladie d’Alzheimer, car les neu-
rones ne se régénerent pas, elle est irréversible.
En parallele des traitements, de nombreuses thérapies non médi-
camenteuses se sont développées. Parmi elles la musicothérapie,
Iergothérapie, la kinésithérapie ou encore D’art-thérapie. Ces thérapies
douces ont prouvé leur efficacité en faisant I'objet d’études scientifiques.
Limportance des progres médicaux nous amene cependant & étre optimistes
pour ’avenir, un optimisme qui n’en est pas moins prudent. En 1999, une
publication d’une équipe californienne dans la revue scientifique Nature
a donné les prémices de ce qui pourrait étre un vaccin contre la maladie
d’Alzheimer. A T’heure actuelle, ce vaccin n’a été testé que sur des souris et
ne peut donc qu’étre une piste hypothétique. Cependant, ’avancée des tra-
vaux de recherches nourrit espoir qu’un jour il existera un remede contre la
maladie d’Alzheimer.

' DEROUESNE Christian, la maladie d’Alzheimer : regards sur le présent & la lumiére du
passé. Une approche historigue. Dans : Psychologie Neuropsychiatrie du Vieillissement,
vol.6, n°2, juin.
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2. Les différents stades de la maladie

v
4

+ Perte de mémoire a court termes  + Difficultés du langage + Immobilité
+ Problemes de concentration + Problemes de mémoire continus + Perte du langage
+ Problemes de compréhension + Désorientation + Perte de la capacité a se

+ Problemes de coordination souvenir

+ Saute d'humeur + Changement de personnalité + Passivité aigiie
+ Nervosité/ Anxiété/ Retrait + Méfiance/hostilité
+ Nervosité/ Agressivité verbale
+ Désinhibition

+ Passivité

+ Périodes dépressives

NECESSITE D'ASSISTANCE POUR

2 DEPENDANCE TOTALE
LES TACHES QUOTIDIENNES

Pour définir les trois grands stades de 1’évolution de la mala-
die d’Alzheimer, nous avons pour habitude d’utiliser les termes légers,
modérés et avancés. Bien sir, les transitions entre ces trois stades ne
sont pas formelles et absolues et il convient d’en souligner les nuances.
Chaque individu est unique et, pour des raisons qui sont multiples, il
peut éprouver les symptomes selon un certain ordre et avec une cer-
taine gravité et dans un intervalle de temps variant selon la personne.
Nous pouvons néanmoins repérer des schémas communs dans 1’ordre d’ap-
parition des signes précurseurs a la maladie traduits par trois catégories de
symptomes :

e Au stade léger d’Alzheimer, on note surtout un déclin de la cogni-
tion et de la mémoire, c’est-a-dire une baisse de la capacité de se
souvenir, de réfléchir, de raisonner, de reconnaitre et d’interpréter
¢ Le stade modéré se traduit par une réduction des activités de la vie quoti-
dienne, le déclin des capacités mentales, les changements de la personnalité
et divers troubles physiques rendent la personne plus dépendante des aidants.
e Le stade sévere s’accompagne de changements de la personnalité et de la
perte du contrdle des fonctions corporelles qui rendent la personne entie-
rement dépendante, méme pour les activités de la vie quotidienne les plus
élémentaires.

+ Plus de communication
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3. Une maladie du cerveau

Il est important de comprendre un minimum les bases de cette affection.
A savoir comment elle s’immisce dans le cerveau des personnes atteintes.

Lobservation comparée de cerveaux sains et de cerveaux atteints de la
maladie d’Alzheimer permet de mettre en évidence des lésions cérébrales
caractéristiques de la maladie d’Alzheimer, bien qu’a I’heure actuelle on ne
sache pas encore les causes précises de leur apparition. La maladie d’Alzhei-
mer se caractérise par un accroissement pathologique de la mort des cellules
neuronales de 15 % a 20 % (contre 5 % pour un vieillissement normal). Ce
mécanisme de mort cellulaire est appelé aptose, on peut le considérer comme
un « suicide cellulaire » en réaction a une agression biochimique.

Le point de départ de ce mécanisme est la protéine APP (Amyloide
Protein Precursor) contenue dans la structure du neurone qui permet son
maintien et sa croissance. Chez les patients atteints de la maladie d’Alzhei-
mer, on observe une transformation de I’APP qui libere les Béta amyloides
autour du neurone, celles-ci, ne pouvant étre éliminées, s’empilent autour
des neurones créant des plaques séniles. Neurotoxiques, ces plaques séniles
considérées comme dangereuses pour ’organisme lancent le mécanisme d’ap-
tose qui se traduit par la mort des cellules nerveuses et la perte de tissu dans
tout le cerveau.

Ces lésions touchent en premier la région dite hippocampique qui joue
un role important dans la mémoire et la vie affective. Plus tard, ces lésions vont
s’étendrentadifférentesrégionsducortexcérébral,alafoisdansleszonesquisous-
tendentlesfonctions cognitives que celles quiinterviennent danslavie affective.
La vitesse de la progression des lésions varie fortement en fonction de 1’age
du patient au moment du diagnostic, mais aussi de son état de santé général.
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Dégénérescence
neurcfibrillaire

Corps cellulaire

Neurone
Plaque sénile

Le cerveau d’une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer est endommagé
par deux types de lésions : les plaques séniles et les dégénérescences neurofi-
brillaires. Elles se trouvent seulement dans certaines régions précises dont elles
perturbent le fonctionnement. Elles sont associées a une diminution du nombre
de neurones et de synapses, qui permettent de les connecter entre eux.

Cela explique pourquoi il est impossible de dresser un portrait type
d’une personne souffrant de la maladie d’Alzheimer. Puisque cette maladie
touche & I’humain dans ce qu’il a de plus humain, elle est intimement liée
a la personnalité, a I’entourage et a la famille. Bien que les symptomes dits
« primaires » soient le résultat de perturbations biochimiques sur le cerveau,
tous ces autres facteurs entrent aussi en compte.
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4. Une maladie des mémoires

Il n’y a pas « une », mais « des » mémoires. La mémoire est une armoire
a tiroirs distincts et leur affection n’est pas la méme au fil de évolution de la
maladie d’Alzheimer.

Plusieurs mémoires sont décrites : mémoire sémantique, épisodique,
bibliographique...

La mémoire antérograde, celle des faits récents, est la premiere atteinte
chez un malade d’Alzheimer. Il y a la mémoire immédiate (par exemple, pour
composer un numéro de téléphone entendu). Mais aussi la mémoire & court
terme (se souvenir d’arréter sa voiture & un stop). Enfin, la mémoire a long
terme (pour se souvenir de son nom, de sa langue maternelle...).

Cette mémoire immédiate qui fait défaut est le motif le plus courant de
la découverte de la maladie. La personne perd ses clés, ne sait plus ou est la
télécommande, demande sans cesse I'heure qu’il est, etc.

Les autres mémoires, elles, sont beaucoup plus tenaces. Elles ne sont
altérées que dans les phases avancées de la maladie. C’est pourquoi une per-
sonne atteinte de la maladie d’Alzheimer peut se rappeler trés longtemps des
chansons qu’elle a apprises étant jeunes, des gestes répétés durant toute sa
vie, des anecdotes de son histoire... Cette mémoire est tres liée aux émotions.

5. Une maladie de la personne

« VOUS VERREZ QUAND VOUS AUREZ MON AGE ! »

Souvent, au début de la maladie, la personne ne comprend pas ce qui
lui arrive. Elle se sent angoissée et démunie et se réfugie alors derriere des
explications dédramatisantes : « ¢’est I'dge vous savez », « ¢a arrive a tout le
monde ». Méme apres "annonce du diagnostic (quand celui-ci est posé), il est
fréquent que le patient mette du temps a accepter le verdict du médecin. Des
explications légitimes de défense primaire & une annonce si bouleversante.

Nous savons pourtant que la personnalité du malade lui-méme est déci-
sive dans le développement des troubles. Ceux-ci sont intimement liés a
I’estime de soi, la santé générale et la compréhension des troubles du malade.
Dans une interview réalisée par Carine Bruet et Ingrid Kragl, vivre Alzheimer
autrement, Colette Roumanoff et son mari, Daniel, atteint de la maladie
d’Alzheimer depuis 5 ans parlent de leur expérience de la maladie. Daniel est
conscient de sa maladie et se bat au jour le jour avec Colette pour garder une
vie normale en inventant un nouveau quotidien qui n’en est pas moins rou-

tinier. Ils jouent au ping-pong tous les jours et entretiennent chaque activité



28 e Connaitre la maladie pour mieux aider la personne malade

qui fait plaisir & Daniel sous la forme de rituels. I’acceptation de sa maladie,
en tant qu’elle est le point de départ d’autre chose, lui permet d’étre serein
face a ’avenir. Colette, elle, évoque la métaphore d’un archipel pour parler de
la maladie. Un archipel dont il faudrait éviter les récifs, les difficultés, pour
naviguer sereinement. Les reperes qui s’estompent nécessitent la création de
nouveaux reperes et elle essaye de donner a ceux-ci une connotation concrete
ou affective pour les rendre plus facilement tangibles, comme par exemple
« c’est ’heure du thé ! », « ¢’est ’heure des informations ! ».

« ALZHEIMER A FAIT

TOUT REMONTER DANS
LA FAMILLE AVANT DE

TOUT EMPORTER »
Francoise Laborde

6. Une maladie de la famille

Nous avons longtemps oublié de parler de I'importance de ’entourage
dans la maladie d’Alzheimer, pourtant, plus que toute autre maladie, celle-
ci touche la famille en ce qu'elle a de plus intime. Les aidants informels
(proches, entourage, voisins...) sont les acteurs majeurs de la prise en charge
des malades. De nombreuses études ont montré 'importance de leur action
dans I’évolution des troubles. Et Iisolement social et affectif est souvent un
facteur de « décrochement cérébral » pouvant aggraver les pertes de facultés
liées a la maladie d’Alzheimer.

La maladie entraine chez la personne des troubles liés directement aux
affections biochimiques du cerveau, il s’agit des troubles primaires de la
maladie. Cependant, la réaction du malade alliée a celle de I'entourage a un
impact qui peut étre positif ou négatif sur le malade. Ce sont les symptomes
secondaires.

Lors d’un café mémoire auquel j’ai eu 'occasion d’assister & Bordeaux,
j’ai fait la connaissance de Jeanne Marie, dont le mari est atteint de la maladie
depuis quelques années. Completement effondrée et démunie face a la mala-
die de son mari, elle m’a expliqué se sentir « comme une gamine ». U'image
de 'homme de maison qui s’occupe de toutes les taches administratives, la
gestion du budget et du bricolage sont en train de se détruire peu a peu. Le
refus et le repli sont sa fagon de se protéger. Il est difficile de comprendre
I'impact de cette maladie sur la famille dans le sens ol chacun est seul a
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face aux changements qui s’operent sur son proche. Et, en fonction de sa
personnalité et de son vécu, une personne peut étre apte ou pas & accepter
ces changements & un moment donné. Bien sfr, on ne peut blamer personne
en affirmant qu’il y a une bonne et une mauvaise démarche. La difficulté est
certaine. Larrivée de la maladie chamboule la hiérarchie familiale. Et les
aidants familiaux sont souvent en premiere ligne, parfois méme plus affectés
que les malades eux-mémes. Pour ces différentes raisons, nous ne pouvons
pas penser améliorer la prise en charge de la maladie d’Alzheimer en nous
intéressant seulement au malade lui-méme, mais bien en considérant les
répercussions sur la famille entiere.

29
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Peter Granser, Observation 11, 50 x 50cm, 2001
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La maladie d’Alzheimer va fortement toucher I'identité du malade ainsi
que les relations aux autres qui s’y rattachent ; il s’agit ici de porter un regard
sur les bouleversements psychiques du malade et leurs influences sur sa
vie sociale. Un regard extérieur permet de mettre en lumiére une nécessité de
maintien de relations sociales qui sont mises & mal par la maladie.

UNE PERSONNE QUI
PERD LA MEMOIRE
PERD-ELLE TOUT?

1. A la recherche du « soi »

Le soi, 'identité, est directement touché dans la maladie d’Alzheimer,
et ce, en plusieurs phases. Dans un premier temps, au début de la maladie,
la personne constate les changements qui s’opeérent sur elle et tente alors
d’y trouver une explication. Cette étape fait naftre des émotions qui peuvent
étre de nature tres différente chez I’étre touché. Il cherche a s’adapter a ces
changements. [’étape du diagnostic est ensuite cruciale puisqu’elle pose une
sorte de point de non-retour. Le malade et sa famille entreprennent ensuite un
travail de reconnaissance et d’acceptation de la maladie dans lequel la préser-
vation de I'identité est primordiale. On considere alors les liens, les relations
sociales, comme fondateurs et préservateurs de 'identité de I'individu.

1.1 Les deux « soi »

« Le psychologue américain Steven Sabat et le philosophe Rom Harré
ont suggéré de distinguer deux “soi” dans I'identité d’une personne ayant la
maladie d’Alzheimer. En observant pendant plusieurs mois et en analysant
le discours de tels malades, ils ont proposé qu’il existe un premier “soi” qui
reste intact en dépit des troubles dus a la maladie, et un autre “soi”, dimen-
sion publique de la personne qui peut étre perdue a cause de la maladie.
Dans ce cas, la perte du soi n’est liée qu’a la perception que les autres ont
du malade et a la fagon dont ils agissent envers lui. Alors que le premier soi
résulte de la construction de la personnalité qui s’est élaborée au fil de I’his-
toire de 'individu, il est 'individu lui-méme et se maintient malgré la maladie
(il se désigne par “je”), le second est une construction identitaire qui dépend
des relations avec les autres, des roles sociaux. »
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COMMENT LUTTER CONTRE LA CONFUSION ENTRE LE DECLIN DE CERTAINES
FONCTIONS MENTALES ET LE DECLIN DE LUETRE ?

Partie philosophique : *(...)*

* Alzheimer est une maladie qui altere profondément I’étre. Elle s’at-
taque & sa mémoire et donc a I’histoire du sujet malade et affecte en profondeur
la personnalité. Les différents troubles cognitifs et mnésiques modifient les
capacités intellectuelles et physiques, les aptitudes a faire des choix réfléchis,
la possibilité de raconter sa propre histoire. L'identité est alors mise & mal, car
le malade perd peu a peu pieds dans le monde réel. 1l est convenu de penser
qu’au terme de la maladie, la personne n’est plus vraiment une personne
consciente d’elle-méme et des autres. Le malade n’est alors presque défini que
par sa maladie elle-méme. On entend parfois « Il ne comprend plus rien, il est
Alzheimer... ». Cette déshumanisation est dramatique et pose des questions
essentielles vis-a-vis de la représentation sociale de la maladie. Elle pose éga-
lement des questions philosophiques et éthiques a propos de la définition de
I'identité. Qu’est-ce que au juste I'identité d’une personne ? En quoi consiste-
t-elle ? Le malade d’Alzheimer peut-il encore étre reconnu comme une
personne s’il ne sait plus qui il est vraiment ? Une étude réalisée sur une
population atteinte de la maladie d’Alzheimer a montré que Iatteinte de la
conscience de soi n’était que partielle et que « les connaissances sémantiques
sur leur identité, leur conscience du schéma corporel et méme la conscience
de leur état affectif étaient moins souvent atteintes que la conscience de leur
maladie, leur mémoire du futur (donc leur capacité a faire des projets) et les
jugements moraux. » ) La réflexion est engagée sur la fagon de penser le
sujet malade et de panser la maladie. En effet, s’agit-il d’une explosion de ce
qui représente ’étre ou de I’effondrement de ce qui constitue la personne ?
Devrait-on dire avoir la maladie d’Alzheimer ou étre un malade d’Alzheimer ?

1.2 Didentité menacée

Le Dictionnaire Larousse définit 'identité comme le « caractere perma-
nent et fondamental de quelqu’un, d’un groupe, qui fait son individualité,
sa singularité ». Lidentité personnelle correspond a ce qui fait le caractere
d’un sujet dans son devenir temporel. Et le sentiment d’identité, c’est ce
qui permet & un individu d’avoir conscience d’étre différent des autres et
unique 2 la fois : ¢’est I’'unicité d’une personne. C’est ce qui lui permet de
dire « je » et d’éprouver un sentiment de permanence identitaire malgré les

w
w

@ CLEMENT Serge et ROLLAND Christine, la maladie d’Alzheimer. Dans : Cerveau &

Psycho, mars-avril 2008, n°® 26.

M GIL R., FARGEAU M-N, JAAFARI N.,, conscience de soi, maintien du Soi et identité
humaine au cours de la maladie d’Alzheimer. Annales mediopsychologiques, 2010. [En
ligne] http://peer.ccsd.cnrs f1/docs/00/78/92/98/PDF/PEER _stage2_10.1016%252F].
amp.2011.06.004.pdf (consulté le 26 février 2013).
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changements physiques, biologiques, psychiques, mais aussi un sentiment
d’autonomie. Llidentité se forge donc dans la différence a l'autre et dans la
similitude & un soi-méme. Le role de la mémoire est a la fois de construire
et maintenir I'identité dans le temps. Une personne atteinte de troubles de la
mémoire, puisqu’elle devient incapable de se souvenir et d’intégrer ses expé-
riences (affectives, cognitives, physiologiques) et d’entrevoir les suivantes,
voit son sentiment d’identité altéré. Cependant, il convient de distinguer les
différents types d’identité personnelle, qui sont au nombre de trois, pour com-
prendre comment s’altere I'identité chez une personne atteinte de la maladie
d’Alzheimer.

La premiere sorte d’identité est lidentité sociale. C’est une
identité administrative, de surface. Elle englobe tout ce qui permet
d’identifier le sujet de Pextérieur et qui se réfere aux statuts que le sujet
partage avec les autres membres de ses différents groupes d’apparte-
nance (sexe, Age, métier...). Elle permet de « ranger » les individus
dans des cases comme « jeunes », « actifs », « étudiant », « cadre »...
Paul Ricceur ¥ définit deux autres types d’identités qui sont les identités dites
personnelles.

La deuxieme sorte d’identité est celle de la personnalité. Elle définit
la spécificité de I'individu, I'identité biographique qui répond aux questions
« d’ott je viens, qui je suis, ce que je fais, ol je vais... ». Elle est constitutive
de TI'histoire personnelle. Ricceur parle aussi d’identité narrative. Elle cor-
respond a la forme et est sans cesse influencée par des éléments extérieurs.

La troisieme sorte d’identité est I'identité profonde de I'individu. Elle
correspond au contenu. C’est & dire & I'essence méme du sujet et est indis-
sociable de ce dernier. Elle est inhérente & ’homme et non-artificielle. Cette
identité de fond rapproche ’lhomme de son prochain, elle exprime sa mémeté.

On considere ces trois volets de 'identité comme constitutifs de la per-
sonne. Du Soi, du Soi-méme, du Soi parmi les autres. Le philosophe américain
du XIX* siecle, William James, lui, congoit trois classes parmi I'identité
personnelle, du Soi . Le Soi matériel, qui correspond au corps et par exten-
sion les vétements. Le Soi social, ¢’est-a-dire les manieres de se comporter en
société face a des individus différents et le Soi spirituel qui correspond aux
opinions religieuses, philosophiques et morales. Une étude portant sur 1’éva-
luation des trois éléments du Soi dans une population de malades Alzheimer
dans les stades légers & moyens @ a démontré que le Soi social, c’est a dire
relationnel est le plus atteint et arrive assez tot dans I’évolution de la maladie.

Mais alors, & quelle identité s’attaque la maladie d’Alzheimer ? En regle
générale, I'identité sociale générale est longtemps préservée. La personne est
capable de se rappeler de son nom, prénom, du métier qu’elle a exercé, du
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prénom de son époux... Ces reperes sont des piliers identitaires et constituent
véritablement la vie de la personne. Ils permettent a la personne de garder
sa base identitaire. Ainsi, I’identité dite administrative reste souvent intacte.
Méme la question « En quelle année es-tu née ? » trouve fréquemment une
réponse en méme temps que la question « Quel jour sommes nous ? » ameéne
des difficultés. Mais I'identité sociale est aussi définie par des jugements de
valeur. Les termes de « déments », « dépendant » ou « sénile » entrent dans
les catégories d’identité sociales. Des lors, le malade n’est plus identifié que
sous sa maladie elle-méme, il est Alzheimer. Mais cela est sans considérer
les autres types d’identités. Pourtant, il semblerait que ce soit I'identité per-
sonnelle dite narrative, celle du savoir-dire et du savoir-faire, qui soit la plus
touchée, qui se déconstruit au fil du temps. Peut-on penser la maladie d’Alzhei-
mer comme une pathologie qui affecte la personnalité, ¢’est-a-dire la partie
immergée de I'iceberg ou, au contraire, comme un mal s’attaquant a I'identité
personnelle dans toute son entiereté ? Et donc a ’essence méme de ’étre ?

1.3 L’étre Alzheimer ou la société démissionnaire

La représentation de la santé aujourd’hui est dictée par les préoccu-
pations de I'institution hospitaliere. A savoir Pefficacité, la productivité, la
performance. Ceci grice aux progres techniques et la possibilité de rallonger
toujours plus I'espérance de vie. Dans ce contexte, on pense collectif et la
maladie aussi est pensée en terme de globalité. De plus, on considere "auto-
nomie comme une bonne valeur, car elle permet I'accomplissement personnel
entier. C’est un gage de liberté. Les soins, ainsi, sont pensés en termes de
restauration de cette autonomie lorsqu’elle vient a faillir. Il existe une supré-
matie de I'autonomie sur la vulnérabilité humaine considérée comme un
manque, une faiblesse, un handicap.

Des lors, la place de I'individu et de I'identité dans cette politique de
soin deviennent incertaines. I'individu dépendant, et dont la dépendance
n'est pas passagere, mais bien immuable pose probleme socialement. Pour
la société, le malade d’Alzheimer cumule tous les défauts. Il est considéré
comme perdu, condamné, inguérissable, « on n’a plus rien a faire pour lui ».

Son identité sociale, qui est indépendante de sa personnalité profonde,
est alors définie presque uniquement par sa démence. Le handicap devient
un statut qui compléte sinon résume 'identité de la personne. Lorsque le
handicap est physique, seule la capacité a se mouvoir est entachée, la per-
sonnalité et I’essence de la personne demeurent intactes. En revanche, quand
le handicap est psychique, comme c’est le cas dans la maladie d’Alzheimer,
c’est un tout autre probleme. Lautonomie de pensée est affectée, c’est-a-dire

w
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O WILIAM James, Précis de Psychologie. Paris, Marcel Riviere et Cie éditeurs, 1912.
@ GILR., FARGEAU M-N, JAAFARI N., Op. Cit.
®) RICOEUR Paul, Soi-méme comme un autre. Editions du Seuil, 1990.
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I’autonomie réflexive et décisionnelle. C’est pourquoi on a tendance & croire
que la seule autonomie qu’il possede est 'autonomie motrice. Cette vision
de la maladie est assez réductrice et puisqu’elle se borne & croire que I'iden-
tité personnelle affectée est forcément dépersonnalisante. Et ainsi, le malade
d’Alzheimer n’est plus considéré qu’a travers le plus bas degré d’autonomie,
de méme que pour les animaux, c¢’est-a-dire 'autonomie d’action. Il se trouve
en quelque sorte destitué de son humanité.

Cette considération implique donc un éclatement total des trois types
d’identité. Le malade d’Alzheimer est vu comme brisé socialement, person-
nellement, essentiellement. La représentation institutionnelle de la maladie
considere que le sujet a la maladie d’Alzheimer, mais aussi que le sujet est
Alzheimer. On entend parfois « Mr R. est Alzheimer depuis 5 ans ». La mala-
die d’Alzheimer prend alors une dimension globale, généralisée. Au méme
titre qu'une maladie virale, elle a des symptomes, des effets, des causes. On
la traite grace a différents médicaments qui agissent dans une optique de
ralentir les effets de sa propagation. On pense traitement de la maladie et non
au traitement du malade. De ce fait, toute la singularité du vécu de la maladie
est occultée au profit d’une systématisation du systeme de soin.

Cette posture tend a considérer un corps-objet qu’il faut guérir, soigner
a tout prix. On prend soin du corps sans prendre soin de I'étre. Ainsi, en le
dépersonnalisant totalement, le malade d’Alzheimer est stigmatisé et mis &
part des autres vivants, il est comme vidé. On le place dans une catégorie
sociale différente par la négation de son potentiel identitaire. Il s’agit d’une
démission de la société face a la maladie. Les effets sont souvent drama-
tiques et le malade ainsi considéré s’enfonce dans sa situation d’exclusion et
perd toute connexion avec le monde réel. Non seulement le malade perd le
fil de son identité personnelle par sa mémoire défaillante, mais en plus il ne
constitue plus vraiment aux yeux des autres une identité a part entiere. Cette
situation entretient la vulnérabilité et pointe du doigt les malades comme pour
prévenir 'entourage que c’est ce qui risque de nous arriver. Elle est le résultat
d’un détachement a I’égard d’autrui, d’une absence de reconnaissance. Mais
aussi d’une peur de la comparaison, d’une crainte du mal sur lequel on pré-
fere fermer les yeux et attendre la fin.
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1.4 L’autre : reconstructeur de I’identité

Dans la prise en charge du malade d’Alzheimer, on oublie parfois 1’évi-
dence. A savoir que derriere le mal se cache une personne, une identité
personnelle et essentielle. Ricoeur Y appelle cela la mémeté, I'identité com-
mune aux étres vivants qui nous rapproche d’autrui. Il faut remettre au centre
des relations humaines notre vulnérabilité et notre interdépendance. Ce
qui demande I’acceptation de la reconnaissance de ’autre, dans ce qu’il a a la
fois d’identique et de différent de soi.

S’il est, a ’heure actuelle, certain qu’on ne guérit pas de la maladie
d’Alzheimer, il est également siir que c’est une maladie qui peut s’accompa-
gner de maniére positive, aimante, aidante. C’est dans cette optique que le
« prendre soin » se transforme en « faire le soin ». Cette nouvelle posture,
aimante, reconnait I’histoire de la personne malade et la croise avec sa propre
histoire. Les proches du malade, tant qu’ils le peuvent, tentent d’étre dans
cette situation. Il convient pour cela de reconnaitre le malade comme encore
autonome, et non pas seulement autonome moteur comme dans la posture
institutionnelle, mais bien autonome existentiellement.

Il s’agit de sauvegarder cette possibilité qu’a le malade d’exprimer des
choix, des préférences, des envies, des besoins, des convictions, et ce, a diffé-
rents stades de la maladie. Il s’agit de ’entendre, de le comprendre et de cette
fagon « panser » le mal. L'expression des capacités du malade a exprimer des
choix fait vivre I’autonomie, autrement. Cette situation est doublement valo-
risante, pour celui qui la vit comme pour celui qui Iassiste. Et il permet au
malade de continuer a vivre avec la maladie, mais aussi avec ses préférences,
ses sensibilités a des causes spécifiques, politiques, sa curiosité, ses golits.
C’est-a-dire sans trahir son identité personnelle. Cette situation n’est possible
qu’avec la bienveillance des proches du malade et de 1’aidant principal s’il y
en a un. Eux seuls détiennent les morceaux de vie et d’histoire que le malade
seme au fil de sa maladie. Ils sont les garants de son identité, car ils peu-
vent reconstruire les pieces de sa mémoire. Il est important de noter que cet
accompagnement doit se faire durant toute ’évolution de la maladie, quand la
personne est faiblement atteinte pour consolider son ancrage dans la réalité,
jusqu’a la fin, pour lui témoigner de son humanité.

Iidentité essentielle et originelle c’est-a-dire le troisieme volet de
I'identité selon Ricoeur ne cesse jamais d’exister, elle est toujours la. C'est
I'identité personnelle qui est menacée par la maladie. Et c’est la posture
aimante qui peut restaurer la conscience d’étre chez le malade, mettre bout
a bout I’historie de sa vie, rétablir son identité. Et ce, parce qu’elle ne cesse
de considérer le malade comme une personne avant tout. Bien que I'identité

(M RICOEUR Paul, Op. Cit.
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personnelle soit affectée et a défaut de s’en souvenir, le malade reste capable
de faire I'histoire, de ’écrire. Il n’est pas Alzheimer, mais vit avec. Et dans
ce cas, il apparait possible pour ce dernier de vivre avec intégrité et dignité,
d’étre dans toute son identité tout en oubliant qui il est. La force apportée
par les personnes extérieures aimantes, mais aussi tous les objets et choses
qui rameénent le malade a son soi, & ce qu’il aime, & ce qui le caractérise, a
ses souvenirs perdus sont autant de facons de préserver I'identité du malade.
Puisqu’elle est en lien avec les autres, I'identité historiale d’une personne est
inébranlable. Ainsi, ce sont des liens que naissent et renaissent les identi-
tés. Si la personne n’est plus capable d’étre un « je », elle reste un « tu ». Il
est impensable de concevoir une société indépendante et autonome en tous
points. Les relations 2 autrui sont primordiales dans nos vies.

Cependant, on ne peut pas oublier que chaque personne atteinte de la
maladie d’Alzheimer n’est pas dans cette situation, car elle n’a pas forcément
de famille aimante autour d’elle. Dés lors, on comprend la difficulté pour les
soignants : comment est-il possible sans connaitre une personne de I'aider a
se connaitre elle-méme ?  Comment prendre soin d’'un malade d’Alzheimer
en ignorant tout de son histoire ?

Indéniablement, la maladie d’Alzheimer, la maladie de la « page
blanche » altere la mémoire, les souvenirs, et de ce fait I'identité. Cependant,
toute 'identité n’est pas affectée, mais seulement la partie visible de celle-ci :
I'identité personnelle. Celle-ci est enfouie et invisible, mais la bienveillance
des proches participe a la rétablir. Leur role est fondamental et garantit la
pérennité du sentiment d’identité chez leur proche affecté, contrairement &
la posture institutionnelle qui déshumanise en considérant le malade comme
une enveloppe vide. Ces différentes postures ont des répercussions édifiantes
sur le vécu de la personne durant cette période si spécifique de sa vie. S'il
devait y avoir une posture idéale, pour les personnes soignantes face a la diffi-
culté de cette maladie, ce serait celle d’un étre-avec, Heidegger appelle cela le
mit-sein. Lessentiel est de toujours regarder la personne, non pas comme une
« identité potentielle », mais comme une identité réelle, vivante. Une identité
étouffée dans son expression, mais qu’il est possible d’aider & émerger. Le
regard en miroir qui représente une capacité a ’empathie est indispensable.
Nous sommes tous soucieux des autres. Il s’agit d’un authentique devoir, le
devoir de préserver 'identité et donc 'humanité chez la personne fragilisée
et en « faillite ». *
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2. La nécessité de maintenir des interactions sociales

2.1 Vaincre ’isolement/maintenir le réseau social

Alzheimer est la maladie d’un esprit qui s’égare, mais, pour les autres,
il est difficile de comprendre dans quel lieu il s’égare. Le malade est en
vie, mais plus vraiment de notre monde. C’est pourquoi I'incompréhension
mene souvent a la solitude de la personne souffrante. De plus, il y a des fac-
teurs aggravants comme 1’éloignement de la famille, la diminution et la perte
d’autonomie qui engendrent une perte d’activité, la peur du monde extérieur,
la crainte de sortir seul et aussi le déces du conjoint et des amis proches.
Toutes les familles ne sont pas solidaires. Certaines sont éclatées, disper-
sées, oubliées. Chez les personnes agées atteintes d’Alzheimer, I'isolement
relationnel peut étre plus lourd a porter. A la maison, mais aussi en insti-
tution, c’est un sentiment considéré comme aggravant dans le déroulement
de la maladie. On sait que le vieillissement entraine une perte des relations
sociales qui se restreignent alors peu a peu au seul cercle familial. Des lors,
le maintien des liens relationnels et sociaux, tant qu’il est possible de le
mettre en place, semble indispensable.

COMMENT REDONNER ENVIE DE FAIRE DES CHOSES ?
COMMENT PRESERVER LES LIENS RELATIONNELS ?

Laméricaine Florence Pike, finaliste du concours Designing for the
Future organisé par The Future Perfect Company en collaboration avec I’'Uni-
versité de Brighton, a attiré I'attention sur ce probleme de société. A travers
son projet, Tea for Two, elle propose une nouvelle facon d’appréhender les
relations de voisinage. Le principe est basé sur des clotures de jardins réin-
ventées en lieux de rencontre, de partage et de convivialité. Pour faciliter la
communication intergénérationnelle et promouvoir les bienfaits physiques et
mentaux d’étre a extérieur.

Cet exemple est anecdotique, mais montre bien ’envie de répondre
d’une nouvelle fagon aux problématiques posées par le vieillissement de la
population. D’autre part, les recherches décrivent, dans le cas de la maladie
d’Alzheimer, mais aussi pour la vieillesse en général, une corrélation entre
P’interaction sociale et la qualité de vie des personnes. Les voisins peu-
vent étre une source de compagnie non négligeable pour la personne agée.

II semble alors déterminant de maintenir la personne malade dans un
réseau social. De lui donner des possibilités concretes de continuer a prendre
part & la vie publique, autour d’elles, a I’échelle de la commune, du quartier,
du voisinage...
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fait de maniere didactique et progressive. Lintérét n’est pas de la noyer sous
un trop-plein d’informations inaccessibles, mais bien de lui prouver quInter-
net et les nouvelles technologies ne sont pas réservés qu’aux jeunes.

Projet «The for two», Florence Pike

Le role du designer est alors de créer les outils pour améliorer I'inte-
raction sociale, pour maintenir le réseau social et les liens. Ces outils sont
a la fois spécifiques et globaux. C’est-a-dire qu’ils sont adaptés aux troubles
précis qu'engendre la maladie d’Alzheimer, mais sans stigmatiser celle-ci et
en étant approprié a tous.

Pour illustrer ces propos, je pourrais citer I'initiative d’une start-up

alsacienne, Hakisa.com, qui a créé une plate-forme d’initiation a I'Internet
spécialement congue pour les seniors. La particularité de son fonctionnement

Interface de la plate-forme Hakisa

est qu’elle repose sur un systeme de tutorat, ol le senior est accompagné
a chaque instant et a distance par le proche qui I'initie. La volonté est de

prendre par la main les personnes Agées réticentes a I'utilisation d’Internet . .
L . .2 . 2.2 Besoins émotionnels
en simplifiant au maximum la navigation (sur le principe du un bouton = une

action) tout en rassurant et sécurisant ses utilisateurs. N . . . R .
. . . . « A quoi bon puisque tous les Alzheimers ont les mémes lésions, les
Le fonctionnement de ce systeme repose également sur le bon vouloir . R N . . o o B
, N e e . . mémes symptdmes, & quoi bon des traitements différents ? Puisque le dément
de I’entourage de la personne agée qui I'utilise puisque ce sont eux qui vont , . N . Lo
. S ”e Lo n’est plus vraiment une personne, & quoi bon une personne pour le traiter 7
la guider dans sa navigation. Et I'innovation tient justement dans la propo- L . . N . ,
. s . . , e Puisqu’il ne se souvient de rien et ne ressent rien, a quoi bon tenter d’en-
sition d’une entraide générationnelle encadrée et facilitée via la plate-forme

Hakisa. Celle-ci permet a la fois de maintenir le réseau familial et de favoriser
le partage de compétences. Les enfants, les petits-enfants, la famille proche

trer en relation avec lui ? Puisqu’il ne pense ni ne parle plus, & quoi bon
lui parler ? Puisque bientdt il ne bougera plus, a quoi bon le faire bouger ?
Puisqu’il est déja presque mort, & quoi bon...7 » @

Cet extrait montre bien & quel point il a été difficile de comprendre
et d’admettre que la personne agée atteinte de démence, elle aussi, a des
besoins. Des besoins et des capacités longtemps oubliées par des idées pré-
congues sur la maladie et les malades. Une directrice de maison de retraite
en est méme venue A interdire les visites aux résidents atteints de la maladie
d’Alzheimer sous prétexte qu’ils ne reconnaissent personne et que, de ce fait,

rentrent ainsi dans un méme réseau social, facile d’acces et adapté a chaque
utilisateur. Ce projet propose d’inclure toute la famille, seniors compris, dans
une méme dynamique de lien social ot la place de I’échange est fondamentale.
Tous les membres du réseau familial peuvent ainsi partager photos, messages,
informations de maniére plus simple et sécurisée. 'accompagnement de la
personne Agée est nécessaire au bon apprentissage de la plate-forme et il se

O PELLISSIER Jérome, la nuit, tous les vieux sont gris. Edition Bibliophane, 2003, page
153.
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toute visite est inutile. Tout comme laisser les portes de la chambre ouverte,
au risque que les résidents s’échappent, et mettre des armoires puisqu’ils
égarent tout. Elle a plaidé I'innocence & son proces en ce justifiant par les
incapacités des malades. "

Cette situation est véritablement scandaleuse. Car si I’étre humain est
bien défini par ses besoins physiologiques, il ’est tout autant par ses besoins
émotionnels, communicationnels et relationnels. De plus, « Chez la personne
atteinte de démence, il semble que la non-satisfaction d’un besoin puisse
entrafner des conséquences néfastes tres importantes, comme par exemple

Papparition ou ’exacerbation de comportements d’agitation. » @

Modeéle intégratif des besoins
des personnes dgées aiteintes LE MALADE
de démence. Charlot, Driesens, DALZHEIMER
Guffens (2007)

oW
=

Petit a petit, le malade d’Alzheimer perd ses fonctions intellectuelles. La
mémoire fléchit, lorientation dans I’espace et le temps se font plus difficiles et
peu & peu la logique disparait. Mais 1’état physique, lui, reste intact.

Si la maladie d’Alzheimer renvoie une image aussi noire, c’est par ce que
le discours médical sélectionne certains faits, a savoir les affections liées aux
comportements et les troubles cognitifs qui sont dramatisés par les chiffres. La
part de ’affect est souvent laissée de ¢6té. On focalise sur la maladie, de ce
qui est de Pordre de Iaffection du cerveau, au détriment du sujet lui-méme, de
son identité et de sa personnalité. Les émotions, les sensations, les sentiments
sont négligés. Pourtant, le médecin Louis Ploton * le dit « s’il est un étre
affectif, intuitif et sensible ¢’est bien le sujet réputé dément sénile, qui

O LACAN Jean-F, scandale dans les maisons de retraite. Edition Albin Michel, 2002.

@ CHARLOT Valentine et GUFFENS Caroline, o vivre entouré ? Namur, les éditions
namuroises, 2007, page 38.

©) Médecin a I’hopital Saint-Jean-de-Dieu de Lyon. Il est également enseignant psycho-

logie gérontologique a I’'Université Lumiere, Lyon II.
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n’est peut étre plus que cela ». (" Laffectivité est au centre de la maladie
d’Alzheimer, Suzanne Ogay ' le souligne : « c’est elle qui va déterminer le
comportement apparemment absurde de la personne dite démente, puisque
le processus cognitivo conceptuel qui contrdle les émotions, les sentiments
et les sensations ne fonctionne plus et les laisse s’écouler sans retenue. Leur
expression est devenue corporelle, le besoin de les extérioriser ne pouvant
plus se faire sur le registre verbal, faute de mots. »®

« LA MALADIE DALZHEIMER ENLEVE CE QUE
LEDUCATION A MIS DANS LA PERSONNE ET FAIT
REMONTER LE COEUR EN SURFACE. »

Clhristian Bobin, La présence pure

Le malade d’Alzheimer est apte & accorder de la valeur a l'autre, a lui
témoigner son émotion, A faire attention aux gens qui ’entourent. Il garde
en ce sens un statut moral qui ne peut étre nié. La question est alors de
savoir comment le designer peut-il donner & voir ces aptitudes. Comment
peut-il participer a restaurer ou tout du moins a préserver I’humanité
du malade par sa capacité a éprouver des émotions ?

D’autre part,oncomprend qu’ily ad’autresfagons quelelangage pourentrer
en communication avec la personne atteinte d’Alzheimer et lui permettre d’ex-
primer ses émotions, ses envies dans la perspective d’'un mieux-étre. Le langage
du corps entre autres, les gestes, les mimiques sont autant de signaux fonda-
mentaux qui peuvent traduire des ressentis. Le corps véhicule la spontanéité.
Il est nécessaire ainsi d’apprendre & communiquer avec le malade. Cela passe
par le regard, la voix et le geste. Cette communication est nécessaire notam-
ment lors de moments conflictuels comme celui de la toilette.

La capacité d’éprouver des émotions reste intacte durant toute la mala-
die. Dautonomie affective qui permet de ressentir des choses, d’avoir
des sentiments permet 2 la personne malade de garder une partielle auto-
nomie décisionnelle. Elle peut, émetire des préférences, des envies, vivre
selon ses valeurs et ses convictions et cela pratiquement tout au long de
la maladie. Schopenhauer dit : « La volonté ne peut étre malade ». “ Dés
lors, « Le sujet malade n’est donc jamais qu’un incapable, il est “autre-
ment capable”. © La difficulté est maintenant de savoir écouter et identifier.

U PLOTON Louis, la personne dgée, son accompagnement médical et psychologique et la
question de la démence. Lyon, Chronique Sociale, 2005, p. 115.

@ Enseignante et psychomotricienne de formation, Suzanne Ogay est aujourd’hui géron-
to-musicothérapeute. Son champ d’action se situe aussi bien en institution qua domicile.
® OGAY Suzanne, Alzheimer, communiquer gréice o la musicothérapie. Edition I’harmat-
tan, collection Santé, Sociétés Et Cultures, 1996, p19.

" SCHOPENHAUER Arthur, le Monde comme volonté et comme représentation. Galli-
mard, Paris, 2009.

® FLEUR Michel, handicap mental : crime ou chatiment. Edition Presses Universitaires

de France (PUF), 18 mars 2009.
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2.3 Besoins communicationnels et relationnels

« JE SENS BIEN QUE CA NE VA PAS DEPUIS PLUSIEURS MOIS, JE NE TROUVE
PAS MES MOTS, JE PARLE PLUS LENTEMENT POUR AVOIR LE TEMPS DE
RASSEMBLER MES IDEES, MOl QUI Al TOUJOURS EU LESPRIT VIF ! C’EST TRES
DUR A VIVRE, ALORS SOUVENT JE PREFERE ME TAIRE... »

Char|es, 72 ans, Nanterre

Les personnes agées atteintes de démence ont aussi de nombreux
besoins a satisfaire qui dépassent de loin les besoins de manger, d’étre
propres et bien soignées qui doivent étre pris en compte dans une relation
de soin. « Certaines études montrent combien il est important que les sujets
parlent d’eux-mémes pour maintenir leur identité, ce qui suppose bien siir
une capacité de narration. Malgré des problemes de mémoire, beaucoup de
malades restent capables de situer leur expérience de la maladie dans leur
propre histoire, ce qui contribue & maintenir le sens de cette identité. Les
relations avec la famille, avec I’équipe de soins, voire avec les autres rési-
dents quand ils sont dans une institution, apparaissent essentielles pour le
maintien du soi, dans la mesure ot ces différents acteurs peuvent donner au
malade des opportunités de parler de lui. Au contraire, quand ces différents
acteurs refusent de parler avec le malade, ce dernier a I'impression d’étre
devenu indésirable, il subit une baisse de I’estime de soi et présente un risque
de repli sur lui-méme. Dans un souci de respect et de maintien de Iidentité
de la personne fagonnée par son passé et par le présent, les accompagnants
proposent des activités adaptées a chacun. Par exemple, si la musique a été
un fil conducteur dans la vie du malade, on lui proposera des activités en lien
avec cette facette de sa personnalité. » )

La possibilité de parler, de raconter son vécu est nécessaire pour la
personne malade. Non seulement pour sa satisfaction personnelle, mais aussi
parce que c’est un moyen pour elle d’affirmer et donc maintenir son iden-
tité. Ce besoin de communiquer est étroitement lié avec le besoin relationnel.
Parfois, ce dernier est nié par le malade lui-méme qui, pour se protéger, par
incompréhension ou par honte, se renferme dans sa bulle. La sollicitation
du malade est alors nécessaire. Pour lui permettre d’appartenir encore a un
réseau social, d’étre parmi les autres.

« LES RELATIONS AUX AUTRES ET TOUTES LES
FORMES DE COMMUNICATION ET DACTIVITES SONT
AU FONDEMENT DE L'IDENTITE PERSONNELLE, DU
SENTIMENT DAPPARTENANCE AU MONDE ET DE
LESTIME DE SOI. »?

O CLEMENT Serge et ROLLAND Christine, le role de I'entourage. Dans : Cerveau &
Psycho, mars-avril 2008, n°® 26.

@ RIVIERE Carole-Anne et BRUGIERE Amandine, bien vieillir grace au numérique.
Paris, édition FYP, collection La fabrique des possibles, 2010.
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2.4 La réminiscence : sollicitation de la mémoire affective

Il a été établi que la perception, la sensibilité, la capacité a éprouver une
émotion peuvent survivre tres longtemps chez le malade méme apres que les
autres formes de mémoire aient disparu. C’est en ce sens que Henri Baruch"
a dit « Le noyau de la personnalité n’est jamais atteint ». A savoir que
I’essence méme de la personne est toujours présente, seulement les chemins
pour y accéder sont parfois brouillés.

De ce fait, la stimulation via Paffect et I"émotion peut amener a faire
ressortir des souvenirs, des moments, des instants qui constituent la person-
nalité et I'identité du malade. « Bien que la mémoire cognitive ne soit plus
présente, une mémoire émotionnelle survit et ce sont les souvenirs les plus
chargés affectivement qui subsistent ; le passé revécu, réactualisé agréable-

ment ou non ». ?

Chloe Meineck, avec son projet The Hub, a travaillé sur la réminiscence
des émotions chez les malades atteints de troubles apparentés a Alzheimer.
Il s’agit d’un dispositif multisensoriel qui stocke électroniquement des infor-
mations auditives de la vie de la personne : musique, chants, bruits, voix. On
peut accéder aux informations de fagon aléatoire en tirant sur les objets en
bois colorés. Les souvenirs sont répertoriés en trois catégories correspondant
chacun a une forme et une couleur : les personnes, les lieux et les événements.
Dans les petits carnets correspondants a chaque objet est inscrite la prove-
nance de ses sons et souvenirs. Lidée est d’encourager la personne atteinte
d’Alzheimer a partager ses souvenirs avec d’autres membres de sa famille, de
son entourage.

(11 est neuropsychiatre a Paris, & I'Hépital de La Salpétriere

@ OGAY Suzanne, Op. Cit.
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Le but est le partage d’un moment convivial, commun, au cours duquel
I’émotion véhiculée par le souvenir joue un role clé. Comme un album photo
auditif qui serait prétexte a la communication, I’échange, la discussion. Ce
projet se concentre sur le vécu de la personne. Bien que de connotation un
peu enfantine, véhiculée par les totems en bois, il est un objet tactile intéres-
sant. Lobjet, en n’étant pas qu’une interface d’ordinateur, donne une nouvelle
dimension & la musique et au souvenir.

s

Memory box est un autre projet de Chloe Meineck. Ce projet est coréalisé
avec Barbara, une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer, et répertorie
des moments importants de sa vie. Chaque souvenir est représenté par un objet
et un son et tous les souvenirs sont ensuite réunis en une méme boite, musicale.
C’est comme si la vie de Barbara était résumée auditivement et symbolique-
ment dans la boite. Chaque souvenir est donc nécessairement trés important et
fortement connoté émotionnellement pour elle. Cette boite & souvenir consti-
tue l'identité irréductible de Barbara. La musique familiere est vectrice de
souvenirs, méme lorsqu’on les pensait inaccessibles. Certains objets sont
aussi infusés d’une odeur particuliere pour solliciter la mémoire olfactive.
Lutilisation de presque tous les sens, le toucher, la vue, I'ouie et I'odeur parti-
cipent & évoquer des souvenirs qui donnent au principe d’identité tout son sens.
Et chez une personne atteinte d’Alzheimer, la sollicitation de la personnalité
est importante, ainsi que la permanence des liens avec la famille et les amis.

Le travail de Chloe Meineck est un joli travail de plasticienne. 11 offre a
la personne malade une bibliotheque sensorielle qui correspond a son vécu, &
son histoire, qui la replonge au cceur de son identité. Cependant, ce projet tient
davantage d’une pratique plasticienne que dans la pratique du designer, car
elle s’intéresse a I'objet unique, dont la personnalisation est maximale. Lenjeu
du designer serait alors de proposer des outils de réminiscence dont la portée
serait plus grande.
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3. Dimportance des liens affectifs

Lidentité d’une personne est indissociable des liens relationnels qu’elle
a tissés toute sa vie. Les relations forgent la personnalité, la vie.

3.1 Des nouveaux liens liés a la perte d’autonomie

La conscience d’'un «je» est fondateur de I'identité personnelle,
de l'unicité, mais aussi de idée de I'autonomie par la mafirise du soi, de
sa vie. Cette idée va se construire tout au long de la vie d’une personne,
de Tenfant totalement dépendant a I'adulte indépendant. Mais 1’autono-
mie ne peut jamais étre totale. Linterdépendance est une condition de
vie, nous sommes tous liés et avons besoin des autres & un moment donné.
Cependant, trop souvent dans la prise en charge des personnes agées, Iat-
titude paternaliste et faussement protectrice met a mal Pexpression de
l'autonomie ou de sa possibilité méme d’exister. Lamalgame est fait entre
dépendance totale et perte d’autonomie. Si bien qu’on refuse parfois la
possibilité méme que le malade soit encore capable de faire des choses.
Alors, bien qu’il soit juste d’assimiler la vieillesse et ses maux a une fragili-
sation, I'assimilation de la vieillesse a la dépendance est un stéréotype dont
il faut sortir.

3.2 Aidant/Malade : une relation spécifique

« JAIBEAUCOUP DE DIFFICULTES A
COMMUNIQUER AVEC MA MERE. POURTANT,
JE ME SUIS RENDU COMPTE QUE QUAND JE
LA COIFFAIS, QUE JE MOCCUPAIS D’ELLE,
ELLE ME PARLAIT PLUS FACILEMENT DE SES
SOUVENIRS. » Sophie, 45 ans, Amiens

Le role des aidants familiaux dans le traitement de la maladie
d’Alzheimer a souvent été ignoré de l'opinion publique, des hommes
politiques ainsi que des chercheurs. Tout d’abord parce que la méde-
cine n'aime pas tellement s’immiscer dans la sphere privée des familles.
On sait pourtant aujourd’hui que leurs actions sont aussi majeures
qu’indispensables et leurs places tendent & étre reconnus aussi bien
dans sa dimension psychologique et thérapeutique qu’économique.
La difficulté de la place des aidants tient & ce qu’elle est souvent exclusive.
Le malade se repose ainsi sur son proche et celui-ci peut se sentir tres vite
oppressé, voire pris en otage. De plus, 'aidant doit gérer la maladie de son
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proche en méme temps que sa propre vie. Et le risque principal tient jus-
tement dans le fait qu’il peut consacrer plus de temps a son proche qu’a
lui-méme et se voir tres vite affecté dans sa santé, sa vie sociale, son humeur.
Les conséquences de cette altération seront tres vite visibles sur le proche lui-
méme. On ne cesse de répéter combien I’entourage et ’aidant sont impliqués
dans la progression de la maladie d’Alzheimer. Soigner la maladie, ¢’est aussi
prendre soin de ’aidant.

Et, dans les derniers temps de la maladie, quand le sujet lui-méme n’est
plus apte a se reconnaftre. Quand sa personnalité méme est profondément
affectée par la maladie, ’aidant familial est d’un recours immense. Témoin
de la vie du malade, il peut, seul, reconstruire son identité. Il connait ses
habitudes, son histoire, ses envies et peut ainsi restaurer ce qui est enfoui
chez lautre. I’identité du malade est toujours 12 et elle ne peut étre remise
en cause. Mais I'aidant familial, le proche le plus proche, peut recoller les
morceaux quand ceux-ci semblent éparpillés. Et la considération du malade
en tant que personne avec son identité propre est, tout au long de I’évolution
de la maladie, indispensable.

« JE SUIS A BOUT DE NERFS, JE NARRIVE PLUS A AVOIR
DE GESTE AFFECTUEUX AVEC MON MARI... JE SUIS
TELLEMENT EPUISEE, FATIGUEE DE REPETER TOUS
LES JOURS LA MEME CHOSE, JE SUIS DEVENUE UNE
GARDE MALADE. »

Ruphué”a, 65ans, PithivierS

La place de I'aidant familial est cependant tres compliquée. Prendre
soin d’un proche qu’on aime et qu’on voit peu a peu se transformer est difficile
a accepter. Lorsque la maladie prend toute la place dans la vie commune, il y
a une inversion des roles inévitable au sein de la famille. Uenfant prend alors
le role de parent, le conjoint assume une fonction qu’il n’a pas choisi et qui
peut étre traumatisante. En effet, certaines taches sont dures a assumer. Faire
la toilette intime d’une personne qui est un conjoint, un parent a forcément un
effet impactant sur la relation parce que cela touche une sphere tres privée.

Mais a quel moment la situation bascule ? Quand est-ce que le proche
devient véritablement un aidant ? Et ne pourrait-t’-on pas reculer ce
moment fatidique en agissant sur 'autonomie et les capacités restantes du
malade ? Pour éviter 'épuisement, I'aidant principal ne doit pas (dans la
mesure du possible) étre la ressource unique ou ultime, mais bien le « chef
d’orchestre » de I'accompagnement de la personne aidée.
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3.3 Les liens intergénérationnels

La maladie d’Alzheimer bouleverse automatiquement la structure
familiale. Et si I’aidant est particulierement affecté par ses répercussions, il
ne faut pas pour autant occulter le reste de la famille. Et surtout les petits-
enfants. Ceux-ci peuvent parfois se sentir exclus du bindéme aidant-aidé, ou
mis a I’écart sous prétexte qu’on veut leur épargner certaines situations diffi-
ciles. Les enfants peuvent se retrouver dans une situation ol ils n’osent pas
parler ou poser des questions vis-a-vis de leur grand-pere ou grand-mere dont
le changement ne peut leur étre indifférent.

Plus les enfants sont jeunes et moins ils sont effrayés par les troubles
de la mémoire qui affectent leur grand-parent. Ils peuvent ressentir en
revanche un mélange d’affection et de dégoiit qui sera proportionnel a
Paltération des facultés cognitives de la personne malade. Le probleme qui
se pose souvent et qui peut entrainer un rejet de la maladie ou un sentiment
d’'impuissance vis-a-vis d’elle nait souvent de la méconnaissance. Comment
parler de la maladie d’Alzheimer aux enfants ? Que faut-il dire et ne pas
dire ? Parce que les petits-enfants, c’est évident, ont un rdle a jouer aupres
de leurs ainés. Une fois la maladie expliquée aux enfants, elle ne fait plus
peur.

« Mémé ne peut plus marcher, mais elle rit quand elle nous voit et nous
fait des calins ».

Iintergénération désigne les enjeux d’un échange entre plusieurs généra-
tions ol chacun des acteurs est capable de trouver son intérét. Limplication
des petits-enfants dans la prise en soin du malade est importante.
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4. Le désir du « vivre chez soi »

« ON VOYAGE
AUTOUR DU MONDE
A LARECHERCHE DE
QUELQUE CHOSEET
ON RENTRE CHEZ SOI
POUR LE TROUVER »
Georges MOOI’E

Match de rugby en plein champ. Justmont,
photographe indépendante

4.1 « Je veux rentrer chez moi »

« Aujourd’hui, pres de 90 % des Francais souhaitent vieillir et mourir a
leur domicile. » ¥

Dans la maladie d’Alzheimer, la désorientation spatio-temporelle appa-
rait rapidement. Face & ces troubles, la maison, le chez-soi représente une
entité rassurante, contenante. Perdre son chez soi est souvent vécu comme
perdre son soi. C’est pourquoi la vie au domicile est souvent privilégiée. Pour
le malade, qui ne veut pas quitter le domicile ol il a passé toute sa vie et ot
il a tous ses reperes. Pour la famille, qui craint I’éloignement. Le terme de
domicile n’est pas tres approprié. Il a une connotation tres officielle et admi-
nistrative, on I’emploie pour désigner 'adresse qu’on écrit sur le formulaire.
Lexpression du « chez-soi », elle, est davantage parlante. Le chez-soi renvoie
a I’espace approprié de chacun, le lieu de ’histoire, du partage, du lien social,
de la transmission, de I'intimité. Il est protecteur, mais aussi identitaire, de
mémoire @. Le perdre peut étre vécu comme un véritable choc. Souvent, les
personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer sont obsédées par I'idée de
rentrer chez elles. « Ramenez-moi chez moi ! », « Je veux ma maison... ». Il

M RIVIERE Carole-Anne et BRUGIERE Amandine, Op. Cit.

@ LE BIVIC Céline, la quéte du chez-soi chez le sujet agé atteint de la maladie d’Alzhei-
mer. 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).
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ne s’agit pas tant d’une peur du déménagement, mais plutdt de la perte du
chez soi qui est symbole du soi. De la rupture, de I'impossibilité de revenir en
arriere qui réveille des angoisses profondes. Lautre, le dehors, peut étre pensé
comme dangereux, insécuritaire. Et la maison, elle, est représentée comme
structurante. Au sens littéral, elle est le lieu o1 I’on vit et ’on meurt V. Mais
ce chez-soi est multiple et peut-étre un appartement, une maison, un foyer,
un EHPAD... Il faut comprendre cette quéte permanente du chez soi corres-
pond & I'envie d’étre entendu en tant qu’étre humain, de ’envie d’étre en vie.
Cependant, le risque peut étre de s’accrocher tellement & son habitat et de
ne supporter plus aucun contact avec I’extérieur. De vivre cloisonné dans son
chez-soi et aussi dans sa maladie. Comment vivre la maladie chez soi tout en
étant avec les autres ?

COMMENT NE PAS VIVRE HERMETIQUEMENT AVEC LA MALADIE ?

Je m’intéresse, pour mon projet, aux personnes agées atteintes de la
maladie d’Alzheimer au premier et second stade. C’est-a-dire lorsque celles-
ci sont encore capables de vivre a leurs domiciles. C’est & ce méme domicile
que les difficultés vont commencer & se mettre en place petit & petit et amene-
ront peut-étre si la situation n’est pas vivable pour le malade et son entourage
proche, & un placement en institution.

Le domicile n’est donc pas un espace neutre, c’est d’abord un espace intime
et personnel pour la personne.

La famille peut faire appel a l'aide d’infirmiers et d’aides ménageres
pour assister 2 la vie quotidienne. Ces aides sont parfois prises en charge pour
partie, ou totalement, par I'Etat. Les services infirmiers & domicile assurent
les soins physiques et la toilette, I’hygiene. Tandis que les aides ménageres
s’occupent de l'organisation de la vie a la maison : courses, ménage, cuisine,
linge. D’autre part, les accueils de jours peuvent servir de relais permettant a
l’aidant familial de se reposer un peu. Mais, les allers et venues de ces diffé-
rents acteurs de soin peuvent étre difficiles a vivre pour le malade, car il s’agit
de sa sphere intime qui est en jeu.

La personne atteinte de la maladie d’Alzheimer a besoin de repéres,
des lieux familiers et stables pour éviter certaines situations d’angoisse et
ne pas accélérer 'évolution de la maladie. Or, le lieu le plus familier et chargé
de reperes reste le lieu de vie, le « chez soi ».

' LE BIVIC Céline, Op. Cit.
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4.2 L’environnement influe sur la maladie

Llévolution de la maladie impose une nouvelle réorganisation de la vie au
domicile. Cependant, adapter le domicile aux nouveaux besoins provoqués par
la maladie est délicat. En effet, lorsqu’une personne passe toute une vie dans
une méme maison, le chamboulement de cette derniere peut étre une réelle
source d’angoisse pour la personne qui y habite. C’est pourquoi les change-
ments au domicile doivent se faire de maniéres progressives et non brutales.
Pour le designer, il s’agit de penser comment accompagner ceux-ci . Sans
pour autant chercher a greffer du médical dans la maison de la personne
malade, mais bien en créant un nouveau champ d’accompagnement du malade
et de son entourage proche basé sur un apprentissage doux, adapté et graduel.

Certains EHPAD ou maison de retraite ont été pensés par des archi-
tectes spécialement pour répondre aux troubles liés a la maladie d’Alzheimer.
11 existe donc certaines regles et principes architecturaux qui conviennent
particulierement au malade d’Alzheimer par rapport a ses troubles.

La construction de ’Ehpad Les Godenettes a Trith-Saint-Léger (59)
par 'architecte Jean-Luc Collet a tenté d’investir ceux-ci. Jean-Luc Collet
a proposé une architecture intérieure douce, lumineuse et colorée qui pré-
serve une liberté d’usage totale pour les résidents atteints de la maladie
d’Alzheimer. La possibilité pour ceux-ci d’avoir un regard sur 'ensemble des
espaces, de ne pas étre confinés et exclut dans leur chambre est un progres
immense. Dans leurs chambres, les résidents bénéficient d’une visibilité sur
Pextérieur, les jardins. La lumiére est naturelle, directe ou indirecte. D’autre
part, la vision de 'intérieur permet de voir ce qu’il se passe dans le couloir,
ce qui est sécurisant pour le malade, sans étre vu de I'extérieur, préservant
ainsi son intimité.

Une chambre
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Les couleurs pastel sont utilisées pour les espaces individuels pour créer
une ambiance agréable tandis que les espaces qui doivent étre facilement
repérables ou les éléments de signalétiques utilisent des couleurs vives faci-
lement identifiables et mémorisables par le malade. Les couleurs vives, telles
que le rouge, sont les plus facilement repérables pour ce dernier et sonnent
dans sa téte comme une alerte. A contrario, le gris, qui a un effet repoussoir,
est privilégié dans certaines zones dangereuses pour des personnes désorien-
tées. Les espaces collectifs sont privilégiés et occupent une position centrale.
Ils sont ouverts tout le temps, favorisant une interaction, un dialogue entre les
différents résidents. Les matériaux naturels et régionaux sont privilégiés : le
bois, la brique en terre cuite. Des matériaux chaleureux et qui peuvent faire
sens pour les occupants.

Un des espaces collectifs

Cette unité Alzheimer pensée spécifiquement pour la maladie est une
réelle réussite. Elle met I'accent sur la volonté d’épanouissement du malade
au sein du service. Des études sont en cours pour observer ces effets sur la
maladie & long terme.
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Peter Granser, Observation 8, 50 x 50cm, 2001
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peine » ca. 1180) et le verbe soigner rappellent besoin, besogne, besogner
clairement francique. Lorigine serait alors un emprunt du mot germanique
*sunni (féminin *sunnia, « souci » et le verbe *sun(n)jon, « s’occuper de, se
soucier de »). Le latin somniare a pu donner songer et soigner, a coté de songe,
soin prend le sens de « action de songer & quelqu’un, attention, soin »". Le
soin correspond au souci, a la préoccupation relative a un objet, une situation,
un projet auquel on s’intéresse. Laction de prendre soin, ¢’est &tre atten-

Comment adapter le soin a la maladie d’Alzheimer ?
Il s’agit de présenter les nouvelles contraintes prises en compte pour amélio-

rer la qualité de vie des personnes malades tout en respectant leur identité.

« PUISQU’IL N'Y A PLUS
RIEN A FAIRE, TOUT EST

1. Ethique de la fragilité . . . . .
AFAIRE »® tif a I'autre, dans sa globalité. C’est une attitude bienveillante qui ne vise

1.1 Revaloriser le soin en gériatrie

Le soin des personnes agées souffre d’une mauvaise réputation, d’une
image tres négative. Les soins apparaissent comme « “peu agréables”, car
ils touchent surtout des personnes grabataires, confuses, agressives, inconti-
nentes, apparemment indifférentes a leur entourage. La communication avec
ces personnes est jugée impossible. (...) Le soin en gériatrie ne se voit pas
toujours comme une réussite, a 'inverse de ce qui se passe dans des services
dits actifs. Aussi aider les personnes dgées a vivre pour elles-mémes releve-
t-il, aujourd’hui plus qu’hier, d’un défi ».*

11 faut comprendre que le soin en gériatrie se définit au jour le jour. Et qu’il
faut étre patient parce que la crainte de I’échec est constante. Pour le soignant,
il est parfois difficile de comprendre et d’accepter que certaines capacités ne
reviennent jamais, que le déclin soit inévitable. Le soignant, en effet, espere
toujours aller dans le sens d’un progres. Mais pour la personne agée et, encore
plus pour un malade Alzheimer, c’est la préservation des capacités restantes
qui est nécessaire. La vieillesse doit étre une lutte et non un renoncement.
Le soignant et ’aidant, eux, doivent accompagner ce combat de la vieillesse de
sorte qu’elle ne cesse pas de se battre. Pour défendre ce qu’elle vaut, ce qu’elle
est. Car on a trop tendance a oublier que la vieillesse est avant tout une mine
d’or de savoirs, de passions et d’expériences. Ne pas renoncer, ¢’est encore
rester actif et en lien avec les autres. Lenjeu est alors de proposer des moyens
aux personnes agées atteintes de la maladie d’Alzheimer de rester actifs. Par
exemple, encourager la participation a des activités a leur portée, de faciliter la
communication et le maintient du réseau social.

1.2 Instaurer le care
a. le prendre soin

Lorigine du mot soin n’est pas clairement définie, on lui attribue plusieurs
sources. Le sens le plus probable serait tiré de I'ancien frangais, du mot soign

pas seulement la finalité du geste, mais bien la maniere de le faire. Lacte de
prendre soin est sans doute 'un des plus vieux gestes effectués envers I'autre
qui se soit accompli dans I'histoire de ’humanité. On peut considérer que c’est
autour des « feux » que l'activité de prendre et prendre soin du domaine, du
latin domus, ¢’est-a-dire la maison. Prendre soin de la maison et des personnes
qui y vivent est une valeur inhérente a notre société qui s’est fondée en méme
temps qu’elle-méme. Plus tard, apres le feu, le foyer, le domaine et la maison,
Iespace du soin s’étendra a I'hopital qui est d’abord un lieu pour ceux qui n’ont
pas de foyer.

b. ’éthique du care

Le terme anglo-saxon du care est relativement proche de idée du
« prendre le soin », mais comporte d’autres consonances qui renforcent et
complétent son approche. C’est une notion polysémique recouvrant 'idée
de sollicitude, de travail, de soin, de I’attention a autrui. Ce terme est
assez difficile a traduire en frangais, car il comporte deux dimensions. Dans
un premier temps, la dimension active qui signifie ’acte de procurer le soin
et, dans un second temps, la dimension perceptive qui est de ordre de la
veille, du souci.

La notion de care a émergé aux Etats-Unis, portée par des mouvements
féministes. Carol Gilligan", dans son ouvrage Une voix différente ¥ parue en
1982, a posé les jalons du care. Dans son livre, elle énonce I’existence d’une
certaine morale féminine différente de celle des hommes et se fait la porte-
parole de cette voix différente. Les hommes seraient plus & méme a penser
la justice tandis que les femmes auraient une morale davantage construite
sur empathie. Cette vision de la morale a été tres contestée et a participé
a donner une mauvaise image du care, considéré alors comme une « nunu-
cherie américaine » ou un « maternalisme réactionnaire ». Mais le fond du
propos est ailleurs. Celui de rendre visible une nouvelle fagon de penser
les rapports humains.

qui a une étymologie double. I’existence du substantif féminin soigne (« souci,

) Le soin. Dans : Wiktionnaire, le dictionnaire libre. [En ligne] http://fr.wiktionary.org/

O KITWOOD T., Psychotherapy and dementia. Psychotherapy, Section Newsletter 8, 1990.
@ WALTER Béatrice, soigner en gériairie, un art, une passion. Paris, édition Lamarre,

1997.

wiki/soin (consulté le 10 janvier 2013).

@ Carol Gilligan est une philosophe et psychologue féministe américaine, née le 28 no-
vembre 1936. Elle est connue pour son travail sur les relations éthiques et le care. Elle
est actuellement professeur a I’'Université de New York et professeur invité a I’'Université
de Cambridge

® GILLIGAN Carol, une voix différente. Editions Flammarion, 2008
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QU’EST CE QUE LA RELATION DE SOIN?

Partie philosophique : *(...)*

* Frédéric Worms est philosophe et directeur du Centre international
d’étude de la philosophie frangaise Contemporaine a 1’école normale supé-
rieure. A travers son ouvrage, le moment du soin, A quoi tenons-nous ? ", il
appelle & un renouveau de I'idée et de la pratique du soin. Véritable condi-
tion de la vulnérabilité humaine, la pratique du soin est inhérente a notre
société et fondatrice de I’éthique médicale. Le soin est nécessaire et vital,
il conditionne I'existence humaine. Il est premier et indispensable. Le soin
prodigué par la meére au nouveau en né démontre bien cette affirmation. Dans
cet extrait issu de la premiere partie de son livre, Frédéric Worms questionne
la véritable nature de la relation de soin et comment celle-ci s’établit dans
notre société et notre systeme politique. Qu’est-ce que la relation de soin
aujourd’hui ? Que représente-t-elle ?

Lauteur commence par en définir origine en distinguant deux sortes
de soins nécessaires et complémentaires : le soin direct, en tant que réponse
presque matérielle, et le soin plus relationnel dit aussi thérapeutique. La
deuxieme partie développe le modele parental comme premiere étape consti-
tutive de I'individu par la relation de soin. En quoi cette relation est-elle
déterminante ? Ensuite, Frédéric Worms pose la question de la place de cette
relation de soin dans les relations humaines et ’éthique.

Frédéric Worms définit le soin comme un devoir dans le sens ot il est
nécessaire pour la vie. Nécessaire, car les hommes sont vulnérables et sans
cette pratique du soin, qui commence dés la naissance, ’existence méme de
I’lhomme ne serait pas possible. La médecine née donc de cette relation de
soin qui rend possible la vie. Et cette relation est nécessairement asymétrique
puisqu’elle implique un soignant et un soigné, c’est-a-dire un étre fort et un
étre faible & un moment donné. Cette relation, puisqu’elle est déséquilibrée,
est donc sans cesse menacée par les abus de pouvoir, d’autorité, de statut.
Ces abus sont des dérives de la relation de soin. Mais avant de parler des
limites de cette relation, il convient d’en définir les deux sortes. La premiere
sorte de soin est celle que 'on pourrait qualifier de matérielle, comme la
réponse spécifique a un probleme donné. Quand un enfant tombe et s’ouvre
la téte, le soin physique de sa blessure est un geste de soin qui correspond &
la réponse concrete et, en quelque sorte premiere, a sa souffrance. C’est un
soin presque mécanique comme un horloger réparerait une montre qui ne
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tournerait plus. Les situations ot la vie elle-méme est engagée sont encore
plus démonstratives de cette dimension du soin. Lors des soins d’urgence qui
font suite & un grave accident de la route par exemple, le personnel soignant
et la famille n’ont qu'une seule idée en téte : maintenir la personne en vie.
La deuxieme sorte de soin, elle, correspond & ce qui distingue précisément
I’homme de I’horloge, ¢’est-a-dire son humanité. Soigner, ¢’est aussi soigner
quelqu’un dans toute sa spécificité. Et, on ne soigne pas quelqu’un comme
on soigne quelqu’un d’autre. C’est un soin prodigué par un individu pour un
individu spécifique. Frédéric Worms reprend la définition générale du soin
pour en expliquer a la fois son unité et ses différences. Il parle d’avoir un
certain égard pour cet étre méme pour expliquer la deuxieme dimension du
soin. Soigner quelqu’un suppose donc aussi d’éprouver un sentiment d’em-
pathie, une volonté de soigner, quelle que soit la relation engagée. Ces deux
dimensions du soin sont aussi nécessaires que complémentaires au sein d’une
méme relation.

Pour expliquer ce qu’est le soin et bien en comprendre ses enjeux,
Frédéric Worms évoque le modele parental. On peut penser a ce qu’on
appelle I'instinct maternel qui suppose que la parentalité induit une relation
de soin qui va de soi, qui est innée. On parle souvent de I'instinct maternel
comme d’un sixieme sens qui permettrait & la mere de ressentir les besoins
de lenfant avant méme que celui-ci ne les formule. Des besoins qui, par
ailleurs, sont de 'ordre de I'organique, du vital. Par cette relation maternelle
fusionnelle et supérieure, la mere ne formerait alors plus qu’un avec I’en-
fant. Pour Frédéric Worms, c’est la relation de soin elle-méme qui définit la
relation parentale. C’est-2-dire qu’au-dela des besoins de type primaires et
premiers, dont la réponse pourrait représenter la premiere sorte de soin (le
soin dit médical), c’est bien la constitution d’un individu par des individus
spécifiques qui représentent la relation de soin, vitale également. Car cette
relation de soin, premiere chronologiquement, est celle qui préfigure la pos-
sibilité d’en recevoir, mais aussi d’en prodiguer, d’autres. Précisément parce
qu'elle est constitutive de 'individu, du soi. Le bébé se construit dans sa
relation avec ’environnement, la valeur du soin relationnel est alors intégra-
trice. Pour autant, ce soin relationnel n’empéche pas la nécessité du soin dit
médical, au contraire. C’est bien la complémentarité de ces deux sortes de
soins, qui, par ailleurs, ne sont pas obligatoirement donnés par les mémes
personnes, qui sont constitutives de I'individu. Puisque ce soin relationnel
est vital, qu’il engage la possibilité de constituer un individu, il peut-étre lui
aussi 'objet d’un soin, ¢’est 12 tout le travail de la psychanalyse. Pour démon-
trer cette théorie, Frédéric Worms évoque la théorie de I’attachement de John

O WORMS Frédéric, le moment du soin, & quoi tenons-nous ? Edition PUF, collection
Ethique et philosophie morale, 2010.
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Bowlby. A savoir que c’est précisément ce besoin vital de Iattachement qui
distingue ’homme des autres espéces vivantes, c’est-2-dire de la plupart des
animaux. Mais, plus encore, que ce soin n’est pas distinct des autres actes
de soin, dits primaires, mais bien intimement liés. C’est-a-dire que dans tous
les actes de la mere qui permettent de répondre & un besoin vital de I’enfant,
comme manger ou étre changé, la réponse est concrete, matérielle, précise,
mais aussi individuelle et multiple. Et c’est a partir de ces réponses mul-
tiples autant qu’individuelles que se définit I'attachement. On peut prendre
I’exemple des meres qui n’arrivent pas a accepter leurs enfants a la naissance
et qui ressentent un sentiment de rejet envers eux. On comprend bien que
cette relation parentale n’en est pas moins médicale, pathologique puisqu’elle
peut faire I'objet de soin, par la psychanalyse.

En prenant un peu de recul sur ce qui a été formulé précédemment, on
comprend que la relation de soin est un enjeu actuel de I’humanité. Et, en
généralisant cette relation de soin, on s’apergoit qu’elle est le fondement de
notre humanité puisqu’elle lie les hommes entre eux. Les hommes sont par
nature vulnérables et dépendants, comme le disait la philosophe américaine
Nel Noddings, c¢’est notre « condition originelle » : nous sommes tous vul-
nérables. Dans une relation de soin, il y a donc nécessairement une relation
d’interdépendance. La complexité de la relation de soin tient a ce qu’elle est
tiraillée entre deux forces opposées, entre critique du pouvoir et éthique de
la sollicitude. Elle implique donc, au départ, une inégalité et ne peut étre
considérée comme morale en tant que telle. Cependant, elle appelle aussi,
des deux cotés au rétablissement d’une certaine égalité. En effet, on pourrait
penser le soin comme une relation asymétrique et nécessairement abusive
puisque née d’un déséquilibre des pouvoirs. Mais on se rend bien compte
que la relation de soin s’inscrit elle-méme dans un processus d’individuali-
sation, on le comprend avec la relation spécifique du soin parental évoquée
précédemment, et est donc créatrice de liberté. La relation de soin est com-
plexe puisqu’elle implique des contradictions, des dissymétries, mais c¢’est
justement sur celles-ci qu’elle se construit et rend possible le rétablissement
d’une certaine égalité. Le soin apparait comme reconstructeur d’équilibre.
D’autre part, il parait impossible de séparer les acteurs de soin, c’est a dire
de dissocier le médical du parental et de la thérapeutique. Et il apparait
alors que les acteurs de soin sont multiples, complémentaires, différents tout
en se rejoignant au sein d’'une méme relation. Quand on s’intéresse a une
maladie incurable comme la maladie d’Alzheimer, on comprend bien toute la
dimension de ces acteurs de soin. Le soin médical est nécessaire et justifié,
mais c’est bien articulé au soin relationnel apporté par ’aidant familial, les
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proches, mais également les acteurs de soin professionnel tels que sont les
assistantes médicales ou les infirmieres, que la relation de soin peut s’établir
correctement et efficacement. D’autre part, dans le cas de cette maladie, ¢’est
bien les enfants qui deviennent les parents de leurs parents, mais aussi leurs
soignants, la relation du modele dit parental s’inverse et se confond avec la
relation médicale. Et ce renversement est bien nécessaire au mieux-étre de
la personne souffrante.

Dans notre société, bien que marquée par les progres de la médecine et
de la science ainsi que 'allongement de la durée de vie, la vulnérabilité est
toujours une condition humaine. D’ailleurs, sans doute aujourd’hui plus que
jamais puisque la population n’a jamais été aussi 4gée. Le soin est donc bien
indispensable a notre temps. Et la dimension humaine et vitale qui en émane
est primordiale autant. Frédéric Worms décrit le soin comme un principe
relationnel moral qui doit guider toutes nos autres relations. Et méme plus
généralement notre société. Le soin, réalisé précisément dans les deux sens
du terme qui le définit, apparait alors comme une réponse aux problemes, aux
maux comme le souligne P'auteur. On sait que la perfection de la réalisation
de ce double soin est sans doute utopique et il ne s’agit pas 1a d’en faire
I’apologie ou d’ordonner une seule marche & suivre, mais d’en souligner les
principes et de rappeler ses limites. Car cette relation de soin, on I’a compris,
est tiraillée entre deux formes extrémes, les abus de pouvoir et le maternage.
Et le risque pour la relation de soin est bien d’y tomber.

Pour Frédéric Worms, le soin est un des enjeux fondamentaux de la vie
humaine. Et aujourd’hui, peut-étre plus que jamais, avec la naissance de nou-
velles maladies et le vieillissement de la population, la relation de soin prend
tout son sens et son importance. Le soin est & prendre en son sens multiple
c’est-a-dire qu’il est attention & un corps, mais aussi & une ame. De plus, le
soin n’est pas seulement réparateur, mais aussi, et surtout fondateur, comme
nous le montre la relation parentale, il est le point de départ de I'établisse-
ment de soi et, bien que s’inscrivant dans la dépendance, il est producteur de
liberté. C’est en ce sens qu’il faut comprendre le soin et comprendre pourquoi
il est, aujourd’hui, un élément fondateur de notre société et de notre morale.
La relation de soin est menacée de I'intérieur par sa structure asymétrique
qui rend possible I’'abus de pouvoir, mais aussi par son manque de reconnais-
sance. Les tiches de soin elles-mémes sont inégalement partagées et souvent
assignées au genre féminin. Cette question, portée par les éthiques du care,

semble primordiale aujourd’hui. *
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Ces deux moments du soin mis en évidence par Frédéric Worms sont
a la fois complémentaires et indispensables. Dans la notion de prendre le
soin il y a, au-dela de I'aspect curatif évident, la notion de I’identité qui est
essentielle. Chez le malade d’Alzheimer, peut-étre encore plus que dans une
autre pathologie, le besoin d’étre considéré comme un individu est vital et le
deuxieme moment du soin prend tout son sens et son importance.

«|LY ADANSLE
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b. La vulnérabilité au centre de notre société

« LE RAPPORT DE SOIN, C'EST
CONSCIENCE QUIRENCONTRE

La notion de prendre soin, du care, renoue avec le corps, le sensible

REGARD QUE JE et elle pose la question du lien social dans la société. Et en méme temps,

PORTE SUR AUTRUI elle replace la vulnérabilité de 1’&tre humain et 'interdépendance au centre

UN REGARD SUR de’ %a guestlon. La p’hllosophe Fabienne Bljugere l’evoque (.ians son ouvrage

. «Liéthique du care» !, en reposant la question de ’autonomie qui est souvent
MOI-MEME »

1.3 Autrui et vulnérabilité

a. Autrui

Le rapport au soin suit de pres I'évolution de la conception de I'image
du corps dans les différentes sociétés. En effet, car si on soigne une blessure,
une altération objective et physique du corps, on soigne aussi ce qui blesse
I'image du corps et celle-ci est indéniablement produite des époques et des
cultures. Le soin, puisqu’il touche au corps, est forcément multiple. On ne
soigne pas deux personnes de la méme facon et prendre soin, ¢’est donc aussi
étre attentif au corps de I'autre, & son identité, a sa différence.

La question de I'autrui est donc fondamentale dans la relation de soin.
Lenjeu du prendre soin met en regard deux corps, 'un dans une position de
savoir et I"autre dans une position de recevoir. Et toute la difficulté de la rela-
tion de soin tient justement dans cette différence, dans la peur d’autrui, mais
aussi dans le fait de la relation asymétrique qui implique un savoir. !

On considere souvent la maladie d’Alzheimer comme un processus qui
ronge peu & peu I'étre jusqu’a le faire disparaitre. Mais, bien que la maladie
altere les capacités du sujet, il est impossible de penser le sujet comme tota-
lement dépersonnifié. Son identité restera toujours intacte, Henri Baruch a
méme dit que chez le malade d’Alzheimer « Le noyau de la personnalité n’est
jamais atteint ». I’acte de prendre soin souléve des enjeux et des valeurs
indispensables a sa pratique. Le premier est sans doute la reconnaissance de
I’étre soigné comme personne humaine et la prise en compte de I'intégrité et
de la dignité est intimement liée.

pensée, a tort, comme une norme de I’étre humain. Au cours de son existence,
I’étre humain passe par des phases de plus ou moins grande dépendance,
notre société, se définit par des réseaux ot I'individu est toujours en relation
avec d’autres, c’est une société interdépendante. Mais la dépendance n’est
pas forcément un obstacle, au contraire, elle peut étre le lieu ot se développe
la liberté. Le paradoxe du soin est 13, de la dépendance peut naitre I'indépen-
dance®. Le prendre soin n’est pas a confondre avec de la compassion, ¢’est un
accompagnement actif qui chercher a restaurer une forme de capacité d’agir
chez la personne dont on s’occupe. Il y a une idée de réciprocité dans la rela-
tion entre le soignant et le soigné, bien que cette relation soit asymétrique.
Dans le soin apporté aux malades d’Alzheimer, la recherche de commu-
nication est fondamentale, et ce, & n’importe quel stade de la maladie. La
possibilité pour le malade d’éprouver des émotions et de les communiquer
perdure jusqu’au bout et prendre soin du malade, c’est aussi lui permettre de
les exprimer.

La question est donc bien aussi celle de la vulnérabilité, sociale et fami-
liale, de la maniere dont I'entourage, I'environnement, se conduit face a cette
fragilité : car c’est bien 13, dans ce lien entre I'environnement et la personne,
que se situe la vulnérabilité (on peut étre tres fragile et peu vulnérable dans
un environnement qui prend bien soin, comme on peut étre peu fragile et tres
vulnérable dans un environnement hostile ou incompétent). Ainsi, une vieille
dame affaiblie cognitivement qui n’arrive pas a suivre deux conversations en
méme temps lors d’un repas de famille sera plus ou moins vulnérable en fonc-
tion de la maniere dont I’entourage tient compte de cette fragilité et tente de
la compenser ou si au contraire il l'occulte, isolant ainsi la personne agée.

6:

UNE
UNE
CONFIANCE » Frungoise Friedrich

O DUGRAVIER-GUERIN Nathalie, la relation de soin, approches éthiques et philoso-
phiques. Paris, édition Seli Arslan, 2010.

" BRUGERE Fabienne, léthique du care. Paris, édition Que sais-je?, 2011.
@ DUGRAVIER-GUERIN Nathalie, Op. Cit.
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2. Réinventer le soin

2.1 Agir au début de la maladie, pourquoi ?

Les représentations mentales que la plupart d’entre nous se font de la
maladie sont souvent des images extrémes correspondantes a la phase dite
terminale. C’est I'image fréquemment véhiculée par les médias, par goiit
d’un certain sensationnalisme, qui occulte toute une tranche de la population
atteinte de la maladie d’Alzheimer dont de nombreuses facultés sont encore
préservées. Cest ce contexte qui participe & véhiculer une image dramatique
de la malade et aux malades, un sentiment de honte vis-a-vis de celle-ci.
Pourtant, I’évolution de la maladie, bien qu’on ne puisse déterminer un inter-
valle de temps tres précis, est longue de 8 4 12 ans (dont des cas particuliers
pouvant atteindre jusqu’a 20 ans). Cette durée d’évolution a, aujourd’hui, ten-
dance a s’accroitre grice aux progres des traitements. Ainsi, pendant une
longue période, le malade peut alterner entre des moments d’absence et de
parfaite lucidité. Lautonomie relative peut donc étre préservée assez
longtemps. De plus, les personnes en proie a des troubles cognitifs conser-
vent un potentiel d’épanouissement personnel tout au long des années de
déclin.

Iévidente raison d’agir au début de la maladie est que le malade est
encore en mesure d’appréhender des nouvelles choses et de se les approprier.
Cependant, aux prémices de la maladie, il arrive que la personne soit en
position de déni et il semble donc difficile de lui faire accepter une nouvelle
fagon de faire.

Des études récentes ont démontré que la vitesse du déclin des fonc-
tions cognitives chez les seniors peut étre freinée par des stimulations
intellectuelles régulieres, la nature des régimes alimentaires et d’autres com-
portements quotidiens. La stimulation est donc nécessaire et primordiale. Je
ne parle pas ici de traitements médicamenteux, mais bien d’objets de stimu-
lation, d’accompagnement, de médiation quand les facultés de la personne
viennent a fléchir. 1l s’agit de la volonté d’apprendre un nouveau quotidien.
Ce quotidien, avec la maladie, impose de nouvelles pratiques tant pour le
malade que pour son entourage.

2.2 Un soin non intrusif et adapté a la maladie d’Alzheimer

« Il est faux de ne voir dans la maladie d’Alzheimer qu’une affection
incurable et dans les soins un non-sens. Au contraire, les personnes Alzheimer
peuvent vivre dans un monde otl, a leurs yeux, la maladie n’existe pas. » )

Les personnes atteintes de lamaladie d’Alzheimer ont parfois I'impression
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de ne pas étre malades. La maladie leur ouvre les portes d’une autre réalité,
mais qui ne doit pas étre remise en cause. Il est essentiel de comprendre et
d’accepter I'existence de cet autre monde ot la personne malade peut, aussi,
vivre heureuse.

La fagon d’appréhender les choses de la vie est bien différente chez la per-
sonne atteinte de la maladie d’Alzheimer que chez toute autre personne, du
fait des troubles cognitifs. Les personnes malades vivent davantage dans
le moment présent. Si leur état de santé général est bon, elles peuvent se
sentir parfaitement bien et avoir 'impression d’avoir 20ans. Le traitement
médical allié au traitement social, ou humain est donc indissociable. Mais ils
doivent aussi étre a la fois efficaces et discrets.

« CE QUI ME FAIT LE PLUS SOUFFRIR (...) C'EST DE NE
PAS POUVOIR VIVRE CE QUE JE DEVIENS SANS QU'ON
MEN FASSE LE REPROCHE. QU’EST-CE QUE CA PEUT
BIEN ME FAIRE D'AVOIR DES ABSENCES, PUISQUE JE
NE M'EN RAPPELLE PAS ? MAIS MON ENTOURAGE

NE LACCEPTE PAS ET JE SUIS CONFRONTEE A DES
REACTIONS D'INCOMPREHENSION. » ®

2.3 Dédramatiser/démédicaliser/humaniser le soin

a. Des objets stigmatisés

Des objets du quotidien réinventés pour correspondre aux spécificités
imposés par la vieillesse, il en existe beaucoup. Des sites internet comme :
http://www.gerontechnologie.net/ ou http://www.tousergo.com/ mettent en
vente des gammes de produits correspondants aux spécificités que requie-
rent la réalisation des différentes tiches quotidiennes ainsi que les besoins
spécifiques liés a chaque affection. Parmi elles, la maladie d’Alzheimer est
répertoriée. Et, en tant que maladie bien particuliere, elle nécessite un traite-
ment non moins spécifique.

On s’apergoit alors que beaucoup de ces objets, bien qu’ayant été réflé-
chis pour venir combler des pertes de capacités liées a la maladie, souffrent
d’un manque d’adéquation. Non pas forcément avec la maladie, mais sur-
tout avec la personne. En effet, il est facile de considérer la personne atteinte
de la maladie d’Alzheimer, particulierement a un stade avancé, comme « hors
d’humanité » par sa situation. La tendance & préférer alors "aspect pratique
aux dépens de I'aspect humain est répandue. Ces exemples d’accessoires de
table, le kit a vaisselle et le bavoir sont assez parlants.

O LAMBERT Georges, la maladie d’Alzheimer. Toulouse, Editions Milan, 2006.

(" COUTURIER Claude, Puzzle, Journal d’'une Alzheimer. Edition Josette Lyon, Collec-

tion Témoignage, 2004.
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On assiste & une infantilisation des objets de soin qui passent par des
couleurs primaires et criardes, des matériaux « cheaps » comme le plastique
et des connotations du monde de I’enfance. Pourquoi existerait-il une esthé-
tique des produits « seniors » si marquée, mais surtout si infantilisante et
dégradante ? Le marché a tendance a croire que les personnes agées sont
réticentes aux changements et usent donc de la simplicité dans le mauvais

sens du terme.

il 1€

Kit vaisselle Alzheimer mis en vente sur

La vieillesse et la perte des capacités intellectuelles et physiques ne
doivent pas étre un frein a la dignité. Le changement de regard sur cette
maladie passe aussi par une nouvelle appréhension des objets de soin,
détachés de I'étiquette « dément sénile » qui lui est trop souvent attribuée.
Comment le designer peut-il participer a dédramatiser, démédicali-
ser et humaniser les objets de soin ? Cette question semble fondamentale
aujourd’hui, pour le cas spécifique de la maladie d’Alzheimer, mais aussi pour
n’importe quelle autre pathologie.

b. Vers une autre conception

Le designer francais Mickael Boulay a réfléchi aux objets de mesure
du taux de sucre dans le sang chez les personnes souffrantes de diabete. 11
a remarqué que les dispositifs actuels sont trés anxiogeénes, car ceux-ci se
concentrent strictement sur la quantification avec des chiffres et ne laissent
aucune place au sentiment personnel, & la sen-
sation. Dans une vidéo de présentation, une

Extrait de la vidéo

e Concevoir des services d’aide plus respectueux de la personne malade ®

personne qui utilise régulierement ce genre de dispositif explique que lorsque
la machine indique un taux de 16.8, cela représente toujours 17 a ses yeux.
La précision médicale du chiffre n’a parfois pas lieu d’étre et peut étre source
d’angoisse.

Le projet de s’intitule Measuring less to feel more et a pour ambition de

réconcilier les diabétiques avec cet objet de soin qui fait partie de leur quoti-
dien, mais qui est vecteur de stress et d’anxiété.
A la place des chiffres, il propose de visualiser le résultat du test grace a la
lumiere. La position de la lumiere et la couleur indique a quel point le niveau
de sucre sanguin est haut ou bas. Les données rationnelles sont alors transfor-
mées en données visuelles, sensibles. C’est un langage simple et intuitif qui
ne fait pas peur et qui introduit une réelle relation entre I'utilisateur et 'objet
de soin. Les couleurs et les formes sont douces et chaleureuses. Ce projet est
en cours de développement par la société Néerlandaise Waag Society pour
étre ensuite vendu sur le marché.

A travers ce projet, on comprend qu’il y a des alternatives possibles a
I'image souvent négative, stigmatisante ou anxiogene véhiculée par les objets
de soin ou les objets de la vie quotidienne adap-
tés aux différentes pathologies. Et c’est bien
le role du designer que d’y réfléchir en terme
d’image, mais aussi d’usage pour créer des objets
qui dédramatisent et rassurent leurs utilisateurs.

Projet Measuring less to feel more
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D’autre part, il est urgent de remettre en cause I'esthétique des objets
étiquetés « seniors » basés sur un fonctionnalisme pur et ol toute notion
d’attachement au produit est bannie. En effet, les personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer sont tres attachées aux objets et & ce qu’ils peuvent véhi-
culer en termes de souvenirs, de reperes. Pourquoi alors ne pas utiliser
ces capacités émotives et privilégier un design qui fasse sens pour la
personne malade et pour son entourage ?

2.4 Vers une conception universelle ?

« La conception universelle permet une meilleure connaissance des
usages et des usagers afin de construire des objets ou des lieux centrés sur
eux. Certes, nous devons encore construire toute cette discipline, grice aux
apports conjoints du design, de 'ergonomie, de la philosophie éthique et des
Sciences humaines. Mais la conception universelle permettra de reconquérir
les espaces batis pour créer un nouveau projet de société. »

Quand on pense au design adapté aux pathologies, on pense au design
universel. La « conception universelle » ou le « design for all » est une
approche considérant ’'Homme de maniére holistique, ¢’est-a-dire que I'en-
semble de ses dimensions est pris en compte. Les créateurs du « design
inclusif » cherchent a développer des objets, des systemes, valables pour
I’ensemble de la population, ¢’est-a-dire ou toutes les différences sont prises
en compte. La possibilité pour les personnes dgées d’utiliser des objets non
stigmatisants, mais bien adaptés a leurs besoins est positive pour garder une
image d’eux-mémes valorisante. Cependant, la notion d’universalité est a
rediscuter. En effet, 'objet peut-il réellement s’adapter a tous les handicaps
comme celui de la maladie d’Alzheimer ? La spécificité de la maladie ne
nécessite-t’elle pas des réponses particulieres . Et au-dela de cette question,
est-ce que chacun a réellement les mémes envies, les mémes habitudes, les
mémes goits ?

Laccessibilité est un parametre fondamental, mais ne doit pas occulter
la part de la personnalité, de I'individu. Le design est aussi au-dela d’une
réponse & un besoin, une réponse a une envie. Le design for all est un idéal
qui contient ses limites. La possibilité d’une utilisation universelle ne doit pas
occulter la part de valeur d’estime de I'objet qui participe & une valorisation
du soi. Au design universel s’oppose donc bien la logique d’un design spéci-
fiquement congu pour telle ou telle catégorie d’utilisateurs.

M BODIN Frank, lors de la Conférence de la Conception Universelle. Paris, 9 décembre

2011.
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3. Les gérontechnologie : une perspective d’avenir ?

Les gérontechnologies, technologies adaptées aux personnes agées, peu-
vent étre de trois familles :
e Les technologies grand public, du quotidien
e Les technologies du soin, employées par les professionnels
® Les avancées technologiques dans la recherche
Mon étude porte sur "amélioration des conditions de vie du malade, je m’in-
téresse donc plus spécifiquement aux technologies qui peuvent intervenir
quotidiennement dans la prise en charge du malade.

3.1 Les technologies grand public au service de la surveillance

Quand on évoque les nouvelles technologies, on pense plus ou moins
immédiatement au bracelet GPS de géolocalisation. Ces technologies de sur-
veillance (parfois méme a I'insu méme de la personne atteinte) permettent de
tracer la personne malade et signaler si elle sort d’'un parametre défini.

La société Link Care Service a mis au point EDAO, un service de vidéo-
vigilance spécialement congu pour les troubles liés & la maladie d’Alzheimer.
Au domicile, il veille sur la personne en perte d’autonomie grace a un logiciel
d’analyse comportementale. En temps normal, les données sont cryptées pour
respecter 'autonomie du malade, mais, en cas de comportement jugé anor-
mal et qui peut étre source de danger, I'information visuelle est retransmise
directement & un opérateur qui peut ainsi alerter les aidants ou les secours.
Ces systemes technologiques de surveillance et de géolocalisation sont d’une
utilité non négligeable pour le malade, mais surtout pour son aidant pour qui
I'inquiétude de I’accident pese au quotidien. Cette veille rassure, comme un
ceil bienveillant qui permet a 'aidant de se reposer sur une autre entité que
lui-méme dans la prise en charge de son proche.

Systeme EDAO, Link Care Service
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Les technologies d’intelligence artificielle et de domotique

Il s’agit des technologies aidant & la réalisation des taches quotidiennes. Le
but étant d’assister le malade au début de sa maladie pour lui permettre de
prolonger son autonomie. Des outils aux technologies embarquées qui visent
a communiquer et informer des taches oubliées qui pourraient étre vecteurs
de danger .

Systeme EDAO, Link Care Service

Il utilise I'intelligence artificielle et une caméra vidéo et fournit des mes-
sages pré enregistrés en cas de besoin. Loutil est développé dans une salle
de bain, sur un robinet. Il permet a l'utilisateur d’étre assisté dans sa réali-
sation de sa toilette. Le planificateur de taches intégré permet au systeme de
comprendre a quelle étape de la réalisation de la tache I'utilisateur se trouve
et, aussi, & quel état de dépendance il est. De ce fait, la réponse fournie par
le systeme est adaptée. Le but étant d’assister le malade dans la réalisation
d’une tache et non la faire a sa place.

Mis a part ces technologies visant & « réparer » ou & « combler » cer-
taines fonctions déficientes, il semblerait que I'aspect préventif lui aussi est
a prendre en compte et de fagon plus systématique. En effet, les technologies
devraient aussi apparaitre en amont de la maladie et chercher a retarder
ou atténuer les troubles de la maladie. La perte d’autonomie, méme dans
la maladie d’Alzheimer, est un processus long qui se déroule a travers des
étapes successives. Et, méme si ce processus est jonché de ruptures brutales,
on peut, par le bon usage des technologies, prévenir, anticiper, retarder et
accompagner ce processus.
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3.2 Les gérontechnologies : ou sont les limites ?

On considere deux fagons d’appréhender les technologies et pas seule-

ment au service des personnes agées. Celle qui est de ’ordre de la surveillance,
de la comptabilité, de ’automatisation. Et la seconde qui a pour vocation de
créer de relier, d’égayer, d’humaniser.
Sans remettre en cause |utilité des nouvelles technologies dans la premiere
fagon d’envisager la technologie au service des personnes agées, on ne peut pas
nier les problemes éthiques qui lui sont associés. A commencer par la vidéo
surveillance et la géolocalisation. Faut-il, méme dans une optique d’assistance
utiliser ces systemes lourds de tragabilité souvent a I'insu des personnes agées
elles-mémes ? On comprend que pour les aidants familiaux, il s’agit d’un sys-
teme protecteur et rassurant qui autorise une certaine déculpabilisation sur
laquelle ils peuvent se reposer. Mais la problématique du respect de la vie
privée entre en compte, de méme que dans les cas d’autres types d’assistance
qui utilisent la vidéo pour communiquer des informations.

Ces systemes d’assistance lourds et permanents risquent de dérespon-
sabiliser a la fois le malade et son entourage. Loppression de cette sphere
technologique qui remplace peu a peu le besoin des autres peut amener a une
infantilisation et la perte de dignité humaine. Ces dispositifs ne sont-ils pas
pensés davantage dans I'intérét des familles plus que dans ceux des personnes
agées ? Quelle emprise celles-ci ont-elles sur ces informations ? Chaque pas
et chaque geste sont décodés et analysés. Mais, qui a envie de vieillir sous
haute surveillance ? Lutilité méme de ce genre de systeme de géolocalisation
est A remettre en cause. En effet, selon une étude réalisée dans les Cotes-
d’Armor « sur les situations et les motivations d’appels analyse que plus de
70 % d’entre eux sont passés pour rompre un sentiment de solitude, une peur
du lendemain ou une angoisse de mort, et non pour une question de santé ». (!
Il semblerait alors que la réponse aux enjeux du vieillissement soit ailleurs.
Comment la technologie peut-elle étre vectrice de lien et provocatrice de
liberté d’agir plutdt que cloisonnante ?

D’autre part, on peut parfois se demander si ces nouveaux objets techno-
logiques ont vraiment été pensés a travers leur utilisation. Leur technologie est
travaillée en terme d’efficacité, de précision, mais trop peu dans une perspec-
tive d’utilisation sensible. Ils véhiculent souvent une image froide, mécanique,
souvent stigmatisante. Comment utiliser les nouvelles technologies dans une
perspective a la fois de protection du lien, de prévention et d’accompagnement
de la maladie d’Alzheimer tout en étant a I’écoute, proche du malade ?

) RIVIERE Carole-Anne et BRUGIERE Amandine, Op. Cit.
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e Concevoir des services d’aide plus respectueux de la personne malade ®

3.3 Du bon usage des technologies

La durée de vie s’allonge et la fagon de vieillir change. Aujourd’hui, face
a un monde de plus en plus connecté, I'expérimentation d’une nouvelle prise
en charge de la vieillesse est engagée. Mais jusqu’ou peut-elle aller ?

Il est facile de penser que technologie et seniors ne font pas bon ménage
pour différentes raisons.

La premiere est de croire que la personne dgée n’est pas apte a s’y intéres-
ser et & I'utiliser. La génération actuelle de personnes agées ayant davantage
une culture du palpable ! tandis qu’aujourd’hui ’acces a la connaissance
et & la communication se « virtualise » par le biais des nouvelles technolo-
gies. Mais ceci est un faux argument qui ne prend pas assez en compte la
diversité de la population vieillissante. Il n’y a qu’a voir le succes des « cours
d’informatiques » délivrés par certaines maisons de retraite ou associations.
On aurait tort de croire que les personnes agées sont entierement hostiles
aux nouvelles technologies, mais peut-étre n’ont-elles pas été suffisamment
pensées pour leur usage spécifique.

La deuxieme raison de cette méfiance est due a I'amalgame fait entre
technologies d’assistance médicale, basée sur la dépendance de la personne
agée, et les autres technologies au service du maintien du lien social, de
I'information, de la communication. Dans leur ouvrage commun Bien vieillir
grace au numérique ®, Carole-Anne Riviere et Amandine Brugiere, ouvrent
la voie a une nouvelle conception du vieillissement en lien avec notre société
connectée. Le numérique serait alors un levier créateur de services et d’inno-
vations sociales au service du bien-étre et de la qualité de vie des populations
ainées.

Cependant, la maladie d’Alzheimer est si spécifique par les troubles
qu’elle engendre qu’elle nécessite des réponses non moins spécifiques. Il
parait évident que les avancées technologiques offrent de nouvelles pers-
pectives en terme de prise en charge de la personne malade d’Alzheimer.
Cependant, il faut prendre soin de ne pas limiter cette recherche aux pro-
blemes généraux de la vieillesse (ce que les gérontechnologies supposent),
mais bien d’étudier la maladie d’Alzheimer comme un probleme et des
besoins particuliers. Les technologies émergentes sont vectrices d’innovation
et peuvent ouvrir les possibilités en modifiant et facilitant la relation a la
vie sociale, a I'information, aux liens interpersonnels, a la relation de
service. Mais on ne peut écarter la part du tactile, du sensible, de la relation
a I'objet souvenir.

Systeme de télé-alarme pendentif

e Concevoir des services d’aide plus respectueux de la personne malade ®

Reprenons I'exemple de la géolocalisation évoquée un peu plus haut.
De nombreux objets, sous forme de colliers et bracelets GPS, ont été créés
pour un usage domestique, mais aussi hospitalier. Il s’agit pour la plupart
de boitiers en plastiques agrémentés d’un gros bouton rouge qui permet
d’activer lalerte et donc un secours. Ces objets s’averent tres utiles dans
les cas de chutes qui sont récurrentes chez les malades d’Alzheimer, mais
aussi de perte, de fugue, de la personne malade qui est alors incapable
de retrouver son domicile ot I'institution ou il réside. Cependant, il est
inévitable de noter le cruel manque d’humanité de ces objets qui sont
extrémement stigmatisants pour la personne qui les porte, voire humiliants.

Cette problématique du collier et bracelet GPS
a été repensée par la designer Marie Coirié
selon une approche différente. Son projet,
Deci Dela, appelle a valoriser les capacités de
la personne atteinte d’Alzheimer. L'objet fonc-
tionne sous deux modes : le premier mode,
lorsque la personne est chez elle, est représenté par le cadran de la montre
divisé en quatre moments clés de la journée qui lui permet de se repérer
dans le temps. Le deuxieme mode, quand la personne sort de chez elle, ne
comporte alors qu’une fleche qui indique le chemin retour en cas de perte. Le
bracelet, accompagné d’une commande directionnelle GPS, permet ainsi a la
personne malade de retrouver son chemin.

Projet Deci Dela, Marie Coirié
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Cette montre améliorée n’assure pas a la personne de retrouver la bonne
route, mais elle lui offre la possibilité de le faire. D’autre part, I'informatisa-
tion est simple & comprendre, elle consiste en une seule fleche qui indique la
direction qu’il faut emprunter. C’est un pas vers la considération du malade en
tant que personne digne, qui n’est pas totalement assistée et dont les capaci-
tés sont valorisées. Lobjet en lui-méme bénéficie d’une attention particuliere
est n’est pas médicalisé. C’est un objet en lui-méme thérapeutique.

Il s’agit 1a de comprendre, a travers ces deux objets, quelle alternative
est possible aux objets technologiques lourds, froids et techniques. Il est inté-
ressant de constater comment I'usage des technologies peut étre en faveur
de la valorisation des capacités du malade et non dans une perspective de
subordination. Et ce, & tous les dges et & tous les stades de la maladie. Il est
dommage de penser que la technologie n’est adaptée aux populations vieillis-
santes que dans une perspective de surveillance et de contrdle, ¢’est-a-dire
sans interaction réelle avec elle. La technologie peut s’adapter aux capacités
des personnes agées quand I'inverse est impossible.

Anne Florence Blondeau s’est intéressée a la part du numérique dans
la prise en charge des patients Alzheimer en institution. Son travail, Keep in
touch, est un support de communication entre le malade d’Alzheimer et sa
famille lors des visites en centre hospitalier.

Keep in touch, Anne-Florence Blondeau

e Concevoir des services d’aide plus respectueux de la personne malade ®

Lobjet consiste en un livret contenant a la fois une tablette tactile et
des éléments palpables proposant des jeux. Il s’agit d’activités basées sur les
développements d’associations d’idées, d’images, d’odeurs, de sensations et
de sons qui cherchent a provoquer quelque chose chez le malade afin de faire

émerger des réflexes mnémotechniques " et certains souvenirs.

Le travail d’Anne Florence Blondeau est intéressant, car il propose une

stimulation 2 la fois physique et cognitive. De plus, ce carnet est un objet
repere, qui reste aupres de la personne agée lorsqu’elle est en centre hospi-
talier. Il est personnel et comporte des éléments souvenirs qui font sens pour
la personne. La tablette est facile a utiliser et ne comporte que peu d’élé-
ments. Tout seul ou, dans des stades plus avancés de la maladie, avec I'aide
de l'aidant, le malade peut consulter des albums photos souvenirs, écouter
des musiques ou lire des mots écrits par ses proches. C’est aussi un outil de
communication avec les proches qui permet a la personne qui vit toute seule
de maintenir un certain contact, de garder des images qui peuvent provoquer
du souvenir.
Ce projet propose une réflexion sur la technologie adaptée a la vieillesse et
la fagon dont elle peut s'immiscer dans leurs vies. Ici, elle est associée a des
éléments tactiles, papiers et souvenirs qui sont plus explicites pour le malade.
Et cela permet d’humaniser la technologie, de la rendre plus attractive.

« Le probléme, ici, c’est que dés qu’on parle business, les biens-
pensants s’offusquent et disent : oh mon Dieu, encore des gens qui
veulent se faire des sous sur le dos des petits vieux. Il ne s’agit pas du
tout de cela ! La technologie n’est pas la pour remplacer le contact
humain, mais pour aider, y compris les aidants. »

' La mnémotechnique est I'ensemble des méthodes permettant de mémoriser par
association d’idées, chacune d’elles étant appelée mnémonique.

@ SCHAUB Coralie, Silver economy: bénis soient les seniors. Dans : Libération, 18
février 2013.
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4. Vers le projet ...

« Des objets qui aident a vivre »

En novembre dernier, Michele Delaunay, la ministre déléguée aux
Personnes agées, a sollicité le designer Philippe Starck pour revaloriser
I'image vieillotte et stigmatisante véhiculée par les déambulateurs pour
personnes agées. On peut se questionner sur le choix du designer Philippe
Starck, certes le designer le plus populaire de sa génération, mais qui fait
penser 2 la volonté d’une seule remise en cause de I'esthétique des objets
seniors. La ministre affirme la nécessité de reconsidérer les objets destinés
aux vieilles personnes. « Ceux qui sont en train de devenir des agés, je sais
qu’ils ont des attentes nouvelles. Pour qu’ils aient envie de se battre, de sortir
de chez eux, nous devons les aider », affirme-t-elle. « Et certains objets aident
a vivre. Si ces objets sont beaux et fonctionnels, le regard sur les 4gés chan-
gera lui aussi ».

Ces propos sont a nuancer dans le sens ot I'esthétique est bien une
valeur ajoutée a l'objet du quotidien, mais elle est avant tout le moyen
au service d’une fin : la possibilité et la facilité de l'usage par tous.

Peut-on limiter la progression de la maladie ?

La maladie d’Alzheimer est pour I'instant incurable. Mais on sait qu’il
est possible de limiter sa progression et d’engendrer un meilleur impact sur
le malade et son entourage.

La vitesse d’expansion de la maladie est intimement liée a la fagon dont
on pense et dont on panse le malade. Le manque de sollicitation et la ten-
dance & « faire a la place de » au lieu de laisser la possibilité au malade de
faire encore peuvent étre des facteurs aggravants. Au méme titre que 'exces
de sollicitation est fatigant et & la longue néfaste. Lentourage doit encourager
la personne malade a exécuter les gestes du quotidien par elle-méme, et ce,
malgré les difficultés rencontrées. Cette stimulation quotidienne permetira de
ralentir la progression de la maladie.

Dans I'idéal, 'autonomie du malade serait maintenue au maximum pour
deux raisons : la premiere, comme je viens de ’évoquer, parce que le maintien
d’une activité quotidienne est primordial dans la prise en charge d’Alzheimer.
La deuxieme, parce que donner la possibilité au malade de faire et d’éprouver
autorise I'aidant a se décharger un peu. De sorte que I'aidant reste le plus
longtemps possible un proche comme un autre.

e Vers le prujul e

Des moments, le quotidien

Quand on devient vieux, la vie devient comme une succession de
moments, tous routiniers. Avec la maladie d’Alzheimer, ces moments pren-
nent une place encore plus importante dans la vie de la personne. Dés lors, la
journée est entierement rythmée par la succession de ces temps.

e Le temps du réveil

e Le temps du repas

e Le temps de la douche

e Le temps de "'amusement
e Le temps des proches...

Etre rythmé tout au long de sa journée permet de rester ancré dans une
forme de réalité et participe ainsi a rester social, sociabilisé. Dans chacun de
ces moments, le malade est entouré par ses proches et son aidant. Comment,
dans chacun de ses moments, peut-on faciliter la vie du malade et de son
aidant ? Comment maximiser son autonomie pour lui permettre d’avoir plus
longtemps une implication dans ces moments ?

La question du temps est transversale & mon projet. Le malade,
pour qui les notions de temps et d’espace deviennent peu a peu floues, se
retrouve perdu, déboussolé. C’est pourquoi I'installation d’une routine,
d’un rythme journalier, lui permet de retrouver une autre forme de repéres.
Les codes de représentation du temps ne sont plus les mémes, mais il
est possible de les rendre tangibles, autrement. D’autre part, on consi-
dere que ce qui est mis en place au début de la maladie peut étre gardé
plus ou moins partiellement tout au long de la maladie. Il y a donc une
possibilité d’accompagner le malade tout au long de sa maladie en s’ins-
crivant dans sa routine, en s’intéressant a des objets de son quotidien.
La maladie d’Alzheimer s’apparente souvent a une retombée en enfance. Les
personnes Agées touchées perdent en effet peu a peu de leur autonomie et
oublient, & mesure que les années passent, les gestes du quotidien les plus
élémentaires. Pour lutter contre ce glissement et ralentir la perte d’autonomie,
c’est ces gestes du quotidien qu’il faut stimuler et entrafner.

« Les objets du quotidien seront des accessoires de travail tout
trouvés pour les soignants qui accompagneront leurs patients dans leur
utilisation afin que ces derniers conservent leur autonomie le plus long-

temps possible. »"

" GOURDAIN Pierre, Les différentes méthodes de stimulation de la mémoire. Dans :

Aidons les notres. [En ligne| https://www.aidonslesnotres.fr/les-soins-au-quotidien/

article?urlTitle=les-differentes-methodes-de-stimulation-de-la-memoire (consulté le 24

mars 2013).
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Charte de projet
Suite & mon travail de recherche, aux témoignages des personnes que j’ai

rencontrées ainsi qu’a I’aide des professionnels de la maladie, j’ai pu mettre
en évidence un certain nombre d’objectifs pour la réalisation de mon projet.

le contexte

Ou?

Lentourage
Améliorer la vie quotidienne Au domicile
des malades dAlzheimer et des dela personne ‘)
aidants qui les entourent malade °
LA MAISON
[aidant

Tout au long de la journée/

pen&an‘[ les activités quotidiennes
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les objecifs

S Rythmer la journée B

entretenir un schéma type donner des reperes ancrer le malade dans une réalité

“ Ritualiser les

moments/les objets

ergonomie cognitive

Favoriser |'autonom|e/so|||C|ter/
lentretenir les gestes quotidiens

- rassurer

Accompagner le malade [l
respect de la dignité au long de sa maladie - objets qui évoluent

de lidentité de lintégrité

. ne pas stigmatiser

Revaloriser les objets |

= des objets de «désir»

Ne pas infantiliser

) en faire des ol)jets t%e’rapeutique



80

ANNEXE e La formation d’aide aux aidants ®

La formation gratuite des aidants familiaux des malades souffrant de
la maladie d’Alzheimer ou maladies apparentées

Jai eul'occasion, grace au Docteur Catherine Martin-Hunyadi de 'hopi-
tal de jour de la Robertsau, d’assister a cette formation tres instructive. En effet,
le Docteur Martin m’a présentée a Julie Ritzenthaler qui est psychologue clini-
cienne a I'unité cognitivo-comportementale et qui organise plusieurs fois par
an des sessions de formation ouvertes aux aidants des maladies d’Alzheimer.

Les sessions de formation, qui durent 14 h au total, ont lieu au sein de
'unité cognitivo-comportementale de ’hopital de la Robertsau.

Cette unité est composée d'une vingtaine de personnes, douze soi-
gnants, deux médecins et six thérapeutes, pour dix malades qui passeront en
moyenne quatre semaines dans 1'unité. Les patients admis dans ce service
sortent la plupart du temps d’une période de crise a leur domicile. Leur sé-
jour au sein de cette unité doit permettre un retour a un état plus serein basé
sur des techniques non médicamenteuses : musique, chant, gymnastique,
luminothérapie, aromathérapie, des techniques permettant « de favoriser les
reperes dans le temps et dans Iespace ». Il est intéressant de constater la
multiplication de ce genre d’unité de soin en France pour la prise en charge
ponctuelle des malades d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée a un stade
avancé. Il semble que la nécessité d’un accueil individualisé, d’une prise en
charge douce basée sur la sollicitation des sens et des capacités restantes, soit
aujourd’hui reconnue.

Stimulation cognitive avec la neuropsychologue
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FORMATION GRATUITE DES AIDANTS FAMILIAUX DES
MALADES SOUFFRANT DE LA MALADIE D’ALZHEIMER
ET APPARENTEES

Lieu : Hopital de la Robertsau

Pour toute information et inscription, contacter Julie Ritzenthaler au :
03.88.11.57.54

Lieu : Pavillon Schutzenberger, unité cognitivo-comportementale
Veuillez prévenir le service en cas d’empéchement (n® : 03.88.11.57.54)

. 1 séance : Mardi 5 mars 2013 4 partir de 17h

Présentation par Julie Ritzenthaler, psychologue clinicienne.
Comprendre les troubles psychologiques et comportementaux et leurs retentissements sur la vie
quotidienne.

. 2™ séance : Mardi 12 mars 2013 a partir de 17h

Présentation par Héléne Dalsheimer-Bannwarth.
La maladie D’Alzheimer et maladies apparentées : prévention, diagnostic, traitements
médicamenteux et non médicamenteux, importance de I’alimentation.

3™ géance : Jeudi 14 mars 2013 & partir de 17h

Présentation par Lauriane Jesson, ergothérapeute, Eliane Bausinger, infirmiere et Frédéric Delvaux,
aide-soignant.

Trucs et astuces pour gérer les activités de la vie quotidienne (repas, toilette, habillage, continence,
etc.) et les activités complexes (conduite aut bile, usage téléph prise de médicaments, etc.).
Aménagements du domicile.

. 4*™ séance : Mardi 19 mars 2013 4 partir de 17h

Présentation par Nathalie Ramos, neuropsychologue.
Comprendre les différents troubles cognitifs (mémoire, langage, orientation, etc.) et leurs
retentissements sur la vie quotidienne. Quelques pistes pour gérer les troubles.

. 5" séance : Mardi 26 mars 2013 a partir de 17h

Présentation par Julie Ritzenthaler, psychologue clinicienne.
Apprendre a se préserver et identifier ses limites.
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ANNEXE e La formation d’aide aux aidants ®

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.
Jai 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 I'entourage du malade. Il y a une sorte d’impuissance face a cette
maladie. Au-dela de la recherche de réponse a des questionnements trés précis
sur des situations du quotidien, sur des aides matérielles et sociales, ¢’est aussi
un besoin capital de témoigner son vécu, de partager son expérience avec des
gens qui vivent la méme situation, que sont venus chercher les aidants que j’ai
pu rencontrer en participant a cette formation.
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ANNEXE e La formation d’aide aux aidants ®
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Bilan de la formation :

Jai relevé certains points importants pendant cette formation qui m’ont per-
mis de me faire une idée assez précise des réalités de la maladie grace aux
témoignages des aidants et des spécialistes des maladies liées a la dégéné-
rescence cérébrale.

e Difficultés ressenties par les aidants :
- le moment de la douche (probleme d’intimité/résistance du malade),
- le moment du repas (manque d’autonomie/assistance lourde pour I'aidant),
- les troubles du sommeil,
- le manque de reconnaissance,
- le fait d’étre en stimulation perpétuelle (épuisant a la longue).

® Recommandations des spécialistes :
- ritualiser les moments de la journée (la nouveauté est anxiogene),
- garder le méme rythme de vie avec la méme participation aux taches (ne
pas créer une vie artificielle a cause de la maladie),
- entretenir les gestes du quotidien et initier le geste,
- encourager la réminiscence de souvenirs anciens (favorise la conscience de
soi/I’estime de soi),
- rassurer/positiver/valoriser I'action accomplie.

e Conseils pratiques au quotidien :
- noter les questions récurrentes sur un papier mis a un endroit stratégique,
- étiqueter les objets dans la maison,
- utiliser un langage simple,
- utiliser le mot + le visuel (pour la signalétique, le jeu...),
- favoriser 'expression des sens : 'oute/’odorat/le toucher... (stimulation
multisensorielle : par la musique, le tactile...),
- faire faire des taches répétitives.
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Peter Granser, Observation 15, 50 x 50cm, 2001
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