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NICOLE SICARD

Accompagner des Personnes
de Grand Age

- Un Trésor... au Ceeur de Soi,
au Ceeurde I’Autre

Je vais parler du monde dans le-
& je navigue, ol I'on ne sait pas
gue le mot transpersonnel veut
. ni méme que la psychothéra-
| peut rendre service. On vy vit
yeux fermés, ou plutdt avec un
imp visuel étroit. comme si plu-
3 » mondes « se cdtoyalent sans
mettre qu'un autre « monde «
it exister.

I'al probablement choisi la médedine trés 161 : vers |"age de
x ans, J'al quitté la malson pour aller retrouver mon frére
nan mon ainé, hospitalisé su bout de la route départemen.
# qui passait devant la maison. J'ai bien exploré d'autres
4, mais Je me suls inscrite & la fac de médecine, une semaine
& le bac, 3 tout juste 17 ans. Aprés un début allégre, mon
housiasme s'est émoussé, passant par une panne de voca-
1 en quatriéme année. J'ai renoncé & passer 'intemat et &
tenir un « Docteur Schweitzer , je ne voulals pas « sacrifier «
vie & ma carriére, Cest beaucoup de souffrance pour accé-
‘& certains dipldmes médicaux, et aujourd’hui simplement
¢ tudes de médecine. Je n'y trouve pas vraiment de sens,
o le « formatage « & un mode de pensée.

« CINSTITUTION »

F'al vite plongé dans le « monde « des hosplces de la région
islenne, au ménage, puls aux soins, & faire la toilette de
sonnes plus ou moins vieilles, qui vivaient dans des salles
nenses : plus de 30 personnes dans une piéce camée, dont
izines n"avalent pas méme un mur a la téte du lit pour 5'lso-
u moins vers I'arriére. Je découvrais ce monde étrange od

JE DECOUVRAIS CE MONDE
ETRANGE OU DES ETRES
HUMAINS SONT LA, DU/

MATIN AU SOIR, INACTIFS,

PASSIFS, SANS [DEAL,
INCOMPREHENSIBLE
POUR MO| QUI CROQUAIS
LA VIE A CET AGE DE
PROJETS, D'UTOPIES.

des étres humaing sont 13, du matin
au soir, inactifs. passifs, sans idéal,
Incompréhensible pour mol qui
croquats la vie A cet age de projets,
d'utopies. Qu'ont-ils fait pour en
arriver {7 Quelle est leur part de
responsabilité, celle de ia sodété ?

On accédalt dans une cave
voutée en descendant quelques
marches. La lumiére du jour en-
trait par un hublot en demi-lune.
4 hauteur du trottoir, en face des
escaliers. Avant de savoir ce qu'il y
avait 18, quand je passais devant cette guverture, ['entendals
des cris. Cela m'intriguait, mais je n'en cherchais pas vraiment
I'origine. J'y al trouvé des personnes, confinées dans des lits,
de part et d"autre d’un couloir central. Des personnes, que 'on
changeait et nourrissait de fagon mécanique, fermant les yeux
et les oreilles & ce qu'elles émettalent. Plus tard, lorsque jai
fait des remplacements d'infirmidre, ¢ j'entendais le chirurgien
dire « il faut I'envayer aux chroniques +, je savals ce que cela
voulait dire, j'en frémissais, Mals n'analysals pas...

Etudiante, en stage d'externe dans un hépital renommé,
J'avals remarqué que le « patron », lors de la grande visite,
n'entrait jamals dans certaine chambre. La porte restait close
le plus souvent. Parfois, una infirmiére y entrait. J'entendals
alors des gémissements discrets, J'al questionné 'inteme : « o
ne sert & rien dy aller, Il n'y @ plus rien & faire «. « Plus rien &
Jaire w, La médecine serait impuissante 3 guérir ? « Plus rien @
faire «, mais la personne, derritre la porte, elle est pourtant
bien 13, je I'entencs ! J'ai alors entendu parier des « cocktalls »,
mélanges de sédatifs, prescription faite sous le manteau, trans-
mise par 'interne 4 l'infirmiére qui allait poser la perfusion,
Jimagine avec quel poids sur la poitrine... Je croyais que cette
décision, gravissime, était prise aprés une profonde réflexion. ..
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1L EST INSUPPQIFABLE DE PENSEF
SSE ETRE MALTRATANT ALORS QU'ON EST LA
R« SOIGNER », ON'NEREGARDE PLUS LA PERSONNE,

A TOUCHE ET LA.CONSH




On assurait que « I famille #tait d'accord »... je n'al rlen dit ¢
Jal £1€ acteur ou témoln d'actes barbares qui me font
frémir encore : gratter A ka lancette des ulcires de jambe sans
analgésie. si besoin aldée d'un aidesoignant costaud pour
maitriser la personne. C'étail la melfleurs maniére de - gué-
i », selon les connaissances « scientifiques « d'alors. Demander
& une maman de tenir sur ses genoux son enfant hurlant pour
réaliser des soins de gorge, de nez ou d'oreilies; Pratiquer des
curetages aux fermmes qui avalent fait une tentative d'avor-
tement & cette €poque ol ¢'éait Hllégal, conscemment ans
| anesthéste, « pour qu'elies s'en souviennent «, disait le chirur-
glen... C'était inhumain. Mais Je ne me suls pas révoltée :
comment le « dire «, dans cet univers o0 cela semblalt dans
ordre des choses ?

Fin des anndes 70, débuts du SAMU., un étudiant en méde-

clne sortait alors seul aver un chauffeur non spédialisé, Il fallait,
| outre « secourlr « dans des contextes parfols improbables, emer
| d'un établissenent A I'sutre pour falre acoepter des patients plus
!mm.m@m\mrmammm
gré une formation spécialisée, plus je « sartals «, plus ["avais de
« la bouteille «, plus je stressais. moins je me sentats & la hauteur,
[ Il'y & bien queiques bons souvenirs, comme ce canfrére
 qui, silencieusement, faisalt un Infazctus du myocarde au bord
Id‘unem:letévérmnsmoemtmnammdam
un rdve, il m'a filé trois fois entre les maing pendant le trajet,
Je conserve précieusement son courrier de remerciement.
mals c'est lui que je remercie d'avoir mobilisé son énergie
- pour nous sortir de ce mauvais pas.

La médecine d'urgence o fait du chemin, Elle garde des
allures de cowsboy, mals Il faut blen admettre que dans ces
crconstances critiques les états d'ime ont peu de place. Ce-
- pendant, des psychologues interviennent malntenant. .. les
horreurs et leurs séquelies ont finalement été décrétées » non
ordinalres «,

LES SOINS PALLIATIFS

J'al travaillé avec le Dr Lok REVILLON, & 'origine de la
premiére unité provindale de soins palllatifs (1986). Notre
{dtmlnche reposait sur un constat navrant, d'impuissance A
| « guérir « des personnes de plus en plus agées, hospitalistes
| dans un espoir inadapté. Ce courant a contribug & 'évolution
| des traltements de la douleur, des symptames « désagréables »
| des personnes en fin de vie, et de I'accompagnement des
| personnes atteintes de maladlies incurables, |l a fallu découvrir
| Iimportance de I'sccord autour d'un objectif de soin, cohé-
| rent et partagé. C'est ainsi que lorsque la dicision de « passer
en soins palliatifs « éait prise et consensuelle, nous vivions,
avec la personne et son entourage, des situations blen plus
confortables, Mais... ce n'était pas si simple : responsable
alors d'un service de 420 places d'hébergement, en sous-
effectifl médical notoire. j'al eu I'impression terrible d'avolr.
seule. presque chaque jour, une sorte de droit de vie et de
mort, 3 porter la responsabilité de la décision : oui ou non on
perfuse ou autre geste invasif (potentiellement salvateur si la
personne avait été en bonne santé], Il 3 fallu un « trop-phn -
| des équipes pour que je prenne simplement conscience de la
| carapace dont j"étais en train de m'affubler.

Les solgnants qul approchent le corps de personnes qui,
| malgré l'apparence, s'accrochent & la vie, sont bousculés, lis ne
| peuvent qu'ajouter, 3 chaque événement difficlle, une écaiile
| de plus & leur carapace pour mieux se « blinder -, se couper
| de beurs émotions. lls réalisent alors des soins quotidiens, de

fagon routiniére et systématique, finissent par en perdre le
sens, par « fermer les yeux «, d'autant que les organisations
répondent mieux aux probiématiques de I'lnstitution qu'sux
besoins et aux désirs des personnes. Il y a la lol, mais auss les
régles occultes, Implicites, k¢ pressions entre peofessionnels,
particuliéres a chague lieu. sorte de « chape « institutionnelie,

Les persannes qui y sont accueiliies, sont chague jour mal-
menées 1 rythmes de vie non respectés. oublic ¢ de frapper &
la porte du « logement » avant d'entrer, d'attendre la réponse,
du regard attentif et chaleureux, des mots de présentation, de
bienveniue, du geste gratult, de convivialité, de complicité :
techniques et gestes brusques. parce qu'on n'a pas appris, Si ces
personnes sont dans une sutre réalité sensorielle. efles ne com-
prennent pas ce que vient faire cet intrus dans leur chambre,
elles se sentent agressées, se défenent, s'opposent aux soins,
contraignant le solgnant & réaliser un 40in - de force » C'est la
cause directe de 1a plupart des conduites J"agitation et d'agres-
sivité de personnes souffrant de troubles cognitifs (maladie
d'Alzheimer, maladies dites apparentées). Comme Il est insup-
portable de penser qu'on puisse &tre maltraitant alors qu'on
et 13 pour « yoigner «, on ne regarde plus la personne, on la
touche et la considére comme un objet. Clest ce & quoil YVES
GINESTE et ROSETTE MARESCOTTHY m'ont ouvert les yeux, Je
les ai rencontrés en 2001, et les al accompagnés pendant plus
de dix ans. lls ont découvert e « monde « du soin, dans les
années 80, et ce qu'lls ont vu les a tellement sidérés, qu'avec
besucoup de bon wrs et de savoir-faire, Ils ont consacré leur
vie en réaction 3 cela. La réponse qu'ils apportent. simple et
facllement compréhensible. est trés coneréte, directemnent ap-
plicable et efficace - =lle consiste & maintenir vivant en chacun
e lien qui nous confirme que nous sommes membres de la
méme espéce. I"humanité, en professionnalisant les « piliers «
de ¢e qul o pris le nom d'humanitude® : regard. parole,
toucher. verticalité, ééments indispensables a la sunvie d'un
nouveau-né, comme d'un grand vielllard, qu'il soit malade
ou impotent, au cours de toute relation. y compris de soin.
Nous avons, ensemble, pu démontrer que les comporternents
d'agitation qui se produisgient au cours des soins étalent ré
duits de 83% lorsque les soignants appliquaient le méthodet™,
Aucun midicament, § ma connaissance, n'est aujourd hui aussi
efficace et sans effet secondaire |

Jai été ~ brassée « par « I'institution «. Les personnes qui y
réshdent ont déposé les armes. Certalnes n'en ont peut-étre
jamals vraiment porté, qui salt 7 La vie réclame beaucoup
d'énergie. Lorsque 'on est nourri-logé-blanchi et que les inl-
tiatives ne sont pas favorisées, cette énergie se met en berne.
O sont-elles vraiment, ces personnes, aujourd'hul, perdues
dans des corps douloureux qui ne leur semblent plus d'aucune
utilité ? Ce corps, qu'elles ont elles-mémes soigné, puis, au
bout du chemin, fait wigner par un - corps soignant « formate
& f'occuper du corpt, Juste un peu de 'esprit, au point qu'il
a perdu le sens de ses actes. Les soins de I'ime sont confiés
aux ministres de la religion. s sont tabous en ces lieux, saufl
peut-étre pour les obséques. Mais la soufirance des soignants,
la souffrance des persannes solgnées. la perte de sens, devien-
nent de tolles évidences que 'on ne peut quiimaginer que
cela ne peut durer,.. Par quel bout commencer 7 Changer
sol-méme est aujourdhul ma seule réponse,

LA « MALADIE «

Je voudrais parler aussi d'Alzheimer, Cette « maladie «,
pour moi emblématique de la médicalisation de la vieillesse,
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inquiéte. Son apparition est le début d'un difficlle parcours
pour la personne et son entourage, elle devient une hantise
pour les Francaks (qui ta classent seconde derriére le cancer
dans les maladies les plus redoutées),

J'al tenu une consultation « mémoire «, dans les années 90,
conforme aux critéres unlversitalres, Cest alors que quelques
w cas = m'ont réveillée de mon adhésion aveugle au modéle
proposé. Cette dame, par exemple, déja bien touchée, que
J'al diagnostiquée « Alzheimer « telon les régles de ['art. Je
I'ai vue, en deux années, récupérer toutes ses
facultés | Nous avions simplement réglé des douleurs de dos
invalidantes, et elle a trouvé une collectivité qul lul a permis
de quitter une solitude insoutenable. Autre exemple, cet
homme, dont les troubles ont kentement évolué, jusqu's un
stade ol un nouved équilibre familial s’est créé. 1l est alors regté
stable pendant plusieurs années. Ce n'est pas le schéma clas-
sque de la « maladie «, dont I"évolution est dite indluctable :
sait j"avais fait une erreur diagnostique. solt le concept n'était
pas sl blen cadré que cela,

Si la premiére hypothése est possible, la seconde est in-
quiétante ! Comment annoncer uh diagnostic {démarche
recommandée par la Haute Autorité de Santé) qul a de teiles
conséquences sur la vie d'une famille, alors qu'il est en fait
relativernent incertain (on annonce d'silleurs be plus scuvent :
dlagnostic « probable « ou « fortement probable +) |

Et quelle part cette affirmation prend-elie dans I'évolution
de la maladle ? Uimpact peut aussi avolr des conséquences
dramatiques pour |'entourage : je pense & cette personne,
que j"al connue & son entrée en maison de retraite aprés la
mart de son époux. Nous nous sormmes rendus compte que
cet homme avait guasiment séquestré son épouse depuls
Fannonce diagnostique, il ne voulait pas que « ¢a s sache « |

Cattitude de notre société autour de ce « phénoméne
Alzheimer «, si elle présente "avantage de mettre en ceuvre
1a solidarité et d'stiribuer certalns moyens, prend une tour-
‘nure déroutante : dés les premiers oublis inquidtants. vous
Stes orienté vers une « consultation mémoire », le territoire
Trancals en eit couvert, Une « dtiquette » vous est donnée,
qui peut aller de « maladie d'Alzheimer « & « démence de type
Alzhelmer -, ou - troubles cognitifs liés G I'dge «, ou encore
» démence mixte », « démence & corps de Léwy w etc. lin'y a
pas, en fait, une maladie mais plusieurs, qui provogquent ce
qu'on appelle un « syndrome démentiel », et le diagnostic n'est
pas si simple & &tablir du vivant de la personne. Le nombre
de cas d'Alzheimer aujourd’hui est estimé & 10% des plus de
65 angs, 50% des plus de 90 ans, .. JuDEs POIsER, gérontologue
québéanis, a extrapolé qu'a 150 ans, ¢ seralt 10096 d’entre
nous qui serions atteints | Une maladie qui touche tout le
monde est-elle encore une « maladie « ?

Alors que des facteurs de risque commencent & étre recon-
nus fen France. car ils le sont dans d'autres pays depuis plus
longtemps). | pourrait étre logique d'éudier la situation, de
mieux cermer non seulement les troubles mais aussi les facul-
t¢ Intactes, d'analyser les éléments qul y ont contribuéd, d'en
rechercher autant que possible le sens, pour la personne et
son entourage. Aujourd'hui les finances sont essentieflement
consacrées & I'hébergement (ou & ses alternatives) et b la re-
cherche du médicament miracle.

Les traitements actuellernent sur le marché, uniquement
symptomatiques, ne sont pas vraiment efficaces, comme le rap-
porte la commission de la transparence de ka HAS qui a v estimé
Que ke service médical rendu par les médicaments du tralterment

symptomatique de la maladie d'Alzheimer était faible) « lls
sont pourtant distribuds & grand renfort d’une publicité qui
conforte limage terrible de ls maladie : il faut - lutier contre «,
Alnsi, un laboratoire 'fllustre par un tigre rugissant, faisant face
& un homme. rugissant... Cette rotion de « béte & abattre «
est d'allleurs reprise par le corps médical comme le montre
la couverture de la revue du conseil de I'ordre des médecins,
« Alzheimer, la catestrophe annoncée »...

Dans les discours politiques, 8tre agé est d’allleurs une catas-
trophe... Mais & farce d'étre pergus comme des
peut-dtre les « vieux » vontdls se révolter ? Les « Panthéres
grises™ «, I'Observatoire de I'Agisme'®. en sont de beaux
exemnples. £t les « jeunes », qui commencent & mesurer ['inten-
sité de la question, vont-ls Sever le ton, comme I'émouvante
Alma™, lycéenne lauréate du 15* concours des plaidoiries du
Mémorial de Caen.

LIEUX DE SOINS OU LIEUX DE VIE ?

Aujourd hus, les » vieux «, devenus des « malades « grice &
Ia formalisation de toutes sortes de maladies (dont Alzbeimer),
ont besoin de soins, Iis sont donc « placés « en malson de re-
tralte, leux de « solns « oli 'on ne sait, en falt, pas vralment
faire des lieux de « vie «, prénés par les textes réglementaires
ot paurtant ans moyens 7 Sur le terrain, c'est la confusion,

Madame C. me pose chaque jour une « ¢colle « : elle crie,
du matin au soir, et parfois sans qu'aucun n'y trouve ni raison
ni réponse, Elle s'exprime, avec des mots. mais ne peut nous
préciser con ressentl. Cest épuisant, pour elle, pour nous.
Cette charge émotionnelle qu'elle transmet nous remue,
nous dmeut, nous agece. nous épulse, sans patler de |image
que donne lNinstitution aux visiteurs et hors les murs. Elle me
pousse, aprés bien d'sutres au long de ma carridre, & chercher,
en mol, des ressources. Comment ['aider 2 A me poser en
face d'elle, un message enfin m'est venu : une priére. Je lui ai
proposé e Notre Pire. Elle s'est apaisée, un temps. Quel sens
a cette souffrance; pour elle, pour nous ?

MARIANNE DUBols nous dit 1 » Un dge avanceé nous donne
toutes les audaces, par exemple cefle de secouer fes vieilleries
poussiérauses que la mémolre a déja partieilement endom-
mogées. Il nous permet de nous dépouiiler compiétement de
o vernis croqueld pour retrowver le noyau &incelant de U'étre
qui nous appelle depuis toujours.™

Saurions-nous, solgnants, retrouver ce joyau étincelant ?
Cheure de la viefllesse nous en donneralt l'occasion, Le carcan,
hors de notre consdence, cultivé toute la vie, présente au bout
du cherin un risque devé d'explosion, libérant ce qui n'a pu
s'exprimer. Cette sorte de chaos que peut étre la vieillesse, est
le fruit d’une fongue maturation. Ce serait bien, évidemment.
dagir en amont, Maks nous sommes le nez dans ke guidon,
la situation actuelle est inédite, autant de personnes 3 soula-
ger, Commencerions-nous, soignants, & retrouver notre dme,
notre &tre profond, san¢ chape et sans carapace, & « marcher
dans nos pompes «, que nous pourrions mieux aller chercher,
dans les yeux des personnes aldées, I'éclat de la dignité, s
flamme de la Vie:

La médecine conventionnelle aurait & mieux » voir » ce
quelle fait, analyser, admettre ses limites, prendre conscience
qu'elle a besoin des autres médecines.

Les autres médecines apporteraient leur contribution dans
un objectif de santé, sans, comme trop souvent, condamner,
ou désespérer.

Alors pourrait s"engager un chemin de réconciliation... @

SYNODIES 2012

55



