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    Présentation

    Les institutions gériatriques doivent-elles et ont-elles la capacité de conférer un sens culturel, social et cultuel à la mort ? La préparation du corps-mort est-elle le départ d'un travail de mémoire ? Le vieillissement, cette ultime frontière entre la santé et la maladie, est-il uniquement dû à une usure inévitable - comme celle d'une falaise ou d'une machine - et à une accumulation progressive d'erreurs au cours du temps ? Ou notre mort, comme la mort des cellules qui nous composent, pourrait-elle pour partie procéder d'une forme d'autodestruction ? Plus le philosophe est le vieil homme qui cultive l'impassibilité, plus la philosophie semble se détourner de la vieillesse, au profit d'un rapport exclusif à la mort qui pendant longtemps (sinon toujours ?) fascinera la philosophie, situant ainsi les enjeux existentiels dans un tête à tête de la vie et de la mort plutôt que de la vie et de la vieillesse. Pourquoi un tel détournement vis-à-vis de la vieillesse ? Trois textes ouvrent ce livre sur le vieillissement, le sixième et dernier d'un cycle de la Fondation Eisai : Le corps-vieux : Un lieu de mémoire ? par Eric Minnaërt, Et ce changement-là, Vivre, au monde s'appelle... par Jean Claude Ameisen, En quoi une philosophie de la vie ne peut-elle être qu'une philosophie de la vieillesse par Guillaume Le Blanc. Dans une série d'aperçus, Claudine Attias-Donfut, Maurice Godelier, Marie de Hennezel, Etienne Klein, Joseph Maïla, Serge Marti, Robert Misrahi, Jean Morval débattent de ces perspectives anthropologiques sur le corps vieux, vivement.
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Préface

Paul CadrePrésident de la Fondation Eisai





Ce livre, Anthropologies du corps vieux, est le sixième et dernier d’un cycle sur le thème de la vieillesse. Il poursuit la réflexion initiée dans le précédent ouvrage avec l’étude de quelques représentations du corps vieux, dans l’art ancien et contemporain, dans la publicité et le marketing, dans l’approche psychanalytique.

Si le mot « anthropologies » porte ici la marque du pluriel, c’est pour signifier la diversité des points de vue qui s’expriment : d’une conception de l’anthropologie fondée sur l’analyse des faits sociaux, des formes symboliques et culturelles à une anthropologie informée des savoirs biologiques, des relations que la vie entretient avec la mort ; en somme, une conception de l’homme social qui ne rompt pas avec la vie.

Comme ce cycle s’achève, pour renaître sous d’autres formes, je l’espère, je voudrais terminer en remerciant chaleureusement tous celles et ceux qui ont contribué à élaborer ces six ouvrages. Qu’elles ou ils soient anthropologues, démographes, économistes, essayistes, ethnologues, éthologues, géographes, historiens, neurologues, philosophes, physiciens, psychanalystes, psychiatres, psychologues, romanciers, sémiologues, sinologues, sociologues, spécialistes de la littérature, de la marque, des sciences politiques…

Ce fut un immense plaisir que de présider les rencontres qui sont à l’origine de ce passionnant voyage éditorial sur la place du sujet âgé dans les sociétés, les religions, les philosophies, et, plus difficilement peut-être, sur ce que signifie « vieillir ».


Avant-propos

Nicolas Martin


Les trois contributions qui ouvrent ce livre sont des conférences prononcées lors d’un débat que nous avons eu le plaisir d’animer, le sixième d’un cycle sur le thème de la vieillesse. Elles paraissent ici dans l’ordre où elles ont été faites : « Le corps-vieux : Un lieu de mémoire ? » par Éric Minnaërt, « Et ce changement-là, Vivre, au monde s’appelle… » par Jean Claude Ameisen, « En quoi une philosophie de la vie ne peut-elle être qu’une philosophie de la vieillesse » par Guillaume Le Blanc.

Sous la rubrique « Aperçus », une série de textes courts rend compte de la partie débattue de cette confrontation – comme dans les ouvrages précédents, tous parus aux Presses Universitaires de France, Le Grand Âge de la vie (2005), Penser le temps pour lire la vieillesse (2006), Penser l’espace pour lire la vieillesse (2006), Quand est-ce que je vieillis ? (2007), Représentations du corps vieux (2008). Les auteurs de ces textes sont Claudine Attias-Donfut, Maurice Godelier, Marie de Hennezel, Étienne Klein, Joseph Maïla, Serge Marti, Robert Misrahi, Jean Morval.

Tous les textes, les conférences comme les aperçus, sont suivis d’une notice biographique.



Le corps-vieux : Un lieu de mémoire ?



Éric Minnaërt
Éric Minnaërt est ethnologue, diplômé de l’École des hautes études en sciences sociales. Son travail est le fruit de vingt ans d’enquêtes de terrain. De ces immersions ethnographiques de plusieurs mois découlent des analyses et des propositions d’actions qui portent sur des domaines aussi différents que la gérontologie, le risque, la violence, le propre, etc. L’anthropologie industrielle occupe une place importante dans le parcours d’Éric Minnaërt : anthropologie du milieu verrier, sidérurgique ou encore biscuitier. Il est l’auteur de nombreux rapports d’expertise : Antennes-relais : perception du risque ; Du principe de précaution au principe d’attention ; Violence et sûreté sur le réseau SNCF ; Les notions de qualité et de client dans le domaine du nettoyage.

La contribution originale qu’il donne à cet ouvrage, « Le corps-vieux : Un lieu de mémoire ? », a été conçue à partir des données mises au jour dans le cadre d’une immersion de six mois dans une unité de soins longue durée ; un travail réalisé pour Le Plan – Commissariat général, le Centre d’analyse stratégique et le ministère de la Santé. L’EHPAD pour finir de vieillir : Ethnologie de la vie quotidienne en institution gériatrique a été publié en mars 2005 par le Centre d’analyse stratégique.

Éric Minnaërt enseigne notamment à l’École nationale supérieure des beaux-arts et à l’Institut supérieur des carrières artistiques – ICART.










Nous avons construit ce texte à partir de notes d’observations et d’analyses réalisées lors d’une immersion ethnographique de six mois dans un établissement d’hébergement pour personnes âgées dépendantes (EHPAD). La chambre témoin de cet établissement public nous a été prêtée par le directeur, nous permettant, par sa confiance et sa compréhension des besoins d’une enquête d’ethnologie, de mener cette étude au cœur même de notre « terrain ».

Par cette présentation, nous tenterons d’aborder le corps-vieux dans ses relations, à cet espace social particulier, à l’équipe soignante, à sa famille, à ses choix, à ses possibles.




Vers la dépendance

La prise en charge dans ce type d’établissement concerne des personnes âgées en fin de vie, dont l’état de santé nécessite des soins médicaux et de nursing permanents. La moyenne d’âge, lors de l’étude était de 80 ans. Mais ce n’est pas tant l’âge que le degré de dépendance qui reste le principal indicateur à partir duquel leur présence est autorisée et le ratio résidents/personnels calculé. Ce sont des personnes très affectées par la dépendance, toutes épuisées par de multiples pathologies. « Confus et désorientés » sont les deux termes pudiquement usités pour désigner ces personnes en décalage, ou en rupture avec leur environnement. Cette perte d’autonomie est souvent aggravée par une perte de la mémoire.

Sans entrer dans les méandres de ces effacements et comme nous n’avons aucune connaissance médicale en ce début d’immersion, un médecin nous évoque la loi de Ribot et nous décrit cette loi comme une succession d’amnésies progressives qui résume les différentes étapes de la perte de mémoire. À la marche des pathologies répond un ordre dans les comportements mnémoniques :


	les souvenirs les plus récents s’effacent avant les plus anciens ;


	les souvenirs affectifs s’éteignent plus difficilement que les souvenirs intellectuels ;


	les automatismes moteurs résistent le plus longtemps.




Plusieurs pathologies peuvent conduire à ce type de dégradation de la mémoire et il faut entendre l’expression commune « maladie d’Alzheimer » comme un terme générique qui inclut d’autres types de maladies neurodégénératives. Chez les professionnels, on parle de « maladies de type Alzheimer et apparenté », telles que « la maladie à corps de Lévy », « les démences vasculaires, « la démence fronto-temporale » ou encore « les affections neurodégénératives héréditaires » comme « la maladie de Huntington » et bien d’autres. Seule une analyse anatomo-pathologique, une biopsie post-mortem du cerveau, pourrait véritablement déterminer la réalité de ces différentes pathologies. Ces recherches post-mortem ne sont pas systématiquement réalisées.

Ces pathologies n’impliquent pas seulement une modification de la mémoire, elles provoquent des modifications lourdes d’un point de vue comportemental. Si les causes sont multiples, les conséquences sur le comportement peuvent être pour un grand nombre d’entre elles similaires. Toutes entraînent, à des degrés divers, une altération profonde et sévère des capacités physiques et intellectuelles de la personne. La personne malade perd peu à peu son autonomie et devient dépendante pour les actes de la vie quotidienne. L’enjeu du diagnostic des médecins et des neurologues chargés d’établir des prescriptions pour le bien-être des patients est basé sur des observations souvent comportementales. En conservant la conscience de la personne, en limitant les gestes parasites et les comportements asociaux, les traitements prescrits favorisent la prise en charge au quotidien et le travail du personnel soignant.




Réalité du terrain

Dans ces unités de soins, les pathologies se télescopent et deviennent difficiles à distinguer pour le personnel en charge du suivi quotidien des résidents. Ainsi, l’aide-hôtelière, les aides-soignantes, ou encore les membres du bio-nettoyage, c’est-à-dire le personnel le moins qualifié, demeure le plus confronté aux comportements induits par ces pathologies. S’ils n’ont pas de connaissances exactes et complètes des multiples pathologies qui étreignent les personnes, ils s’adaptent sans en tenir compte.

Chaque chambre est un univers en perpétuelle mutation. Les modifications dans les modes de communication évoluent parfois très vite, en fonction des dégradations physiques et cognitives des résidents.

C’est au personnel de s’accorder, de se transformer afin de créer un minimum de relation dans le partage d’une réalité difficile à décrypter, afin de donner au résident un rôle d’acteur à part entière. Souvent, le sens commun s’efface au fil des échanges et finalement seule compte la qualité de la relation dans l’immédiateté de la vie du service : lors des toilettes, des repas, des soins, ou de la prise de médicaments. Il faut entrer en dialogue avec l’histoire proposée, accepter de changer de temporalité, de sortir en parole de cet espace de travail… pour traverser en pensée tous les soirs une route imaginaire et attendre avec la résidente à l’arrêt de bus le retour réinventé de sa mère… Les exemples de ce type de constructions imaginaires sont infinis, chaque résident propose un assemblage de réalités.

Pour le personnel, dispenser des soins ou des toilettes à des personnes aux pathologies si lourdes et si complexes n’est jamais présenté comme une contrainte. Cependant, c’est à lui de composer avec les contraintes horaires, matérielles et « le manque d’effectif ». Les aléas de cette gestion du travail fragilisent la cohésion du groupe soignant et ainsi parasitent les relations avec les résidents. Chaque chambre, chaque espace de vie est un mode de communication à mettre au point pour le personnel, mais aussi pour les familles… et pour l’ethnologue.

La journée est rythmée par l’optimisation du travail soignant et les résidents n’ont aucune prise sur son déroulement. Le choix du rythme de vie dans ces lieux n’incombe jamais à la personne âgée, même consciente. Il y a une frustration de l’échange.

Dès 7 h 30, c’est le réveil pour les premiers résidents avec la distribution du petit déjeuner. Moment délicat, car ils sont encore endormis. Le réveil est brutal et beaucoup sont très désorientés. Le personnel est toujours gêné de venir ainsi perturber, troubler une quiétude si souvent désirée.

Puis c’est le moment des toilettes et des changes entre 8 h 30 et 13 heures. Systématiquement, lorsqu’une personne est propre, c’est-à-dire lavée, que sa couche a été changée, on va l’amener dans la salle à manger. Les premiers résidents arrivent donc très tôt dans cette salle commune et en repartent quelquefois très tard, donc en complet décalage avec leur rythme biologique. Certains vont dormir sur leur chaise, ou à table. Le personnel en a conscience, mais ne peut malheureusement intervenir sur cette plage horaire. Contrainte d’organisation.

Dans la continuité, une dernière « tournée de changes » aura lieu dès 21 heures, jusqu’à minuit ou 1 heure du matin suivant les difficultés rencontrées par les « deux veilleuses », comme l’état de propreté des résidents. Beaucoup dorment depuis longtemps. Pour les résidents plus conscients, le temps passé pour « la toilette » (avec une moyenne de douze minutes) est trop court en comparaison du « prix exorbitant » payé pour leur chambre et les prestations. Leur jugement ne tient compte que de son rapport immédiat avec l’équipe et jamais des enjeux collectifs, car la perception du temps est réduite à la chambre et rares sont les résidents qui ont conscience que le temps qui leur est consacré doit être répété pour tous les résidents, et cela chaque jour.

Le personnel qui subit le rythme imposé par l’organisation devient aux yeux du résident responsable de cette accumulation de contraintes. Où commence la maltraitance ?

Malgré tout, la vie s’installe, le personnel en est le garant.

Ces structures gériatriques ont une organisation très hiérarchisée et nous pouvons dire que les relations de pouvoir sont inversement proportionnelles à la proximité et à la connaissance émotionnelle avec le résident.

Si le médecin a la responsabilité de la prescription, l’équipe a la responsabilité du bien-être au quotidien. C’est sur la constance et la répétition de ces tâches peu reconnues que repose la possibilité de la mise en place d’un « projet de vie ».

La gestion de la sexualité masculine, par exemple, mériterait une réflexion spécifique tant les réponses proposées ne tiennent pas compte de l’ensemble des enjeux présents dans ces comportements. Réduite à des phénomènes d’abord comiques puis parasites, honteux et anormaux, elle est éludée d’une réflexion globale sur le plaisir, composante intrinsèque de tout « projet de vie ».




L’anti-chambre

Dans les autres services de l’hôpital, la sortie du patient devient un événement qui clôt positivement une relation médicale ; dans ces unités spécialisées, il n’y a pas de sorties, mais une accumulation d’entrées qui se solderont toutes par un décès. L’enjeu des relations personnels/résidents s’établit en un huis clos. La personne sera suivie pour ses soins, dans une confrontation répétée jusqu’au décès. En maison de retraite comme dans ces unités spécialisées, il y a de la part des soignants une volonté de garder les résidents jusqu’à la fin, jusqu’à la mort. On ne peut que constater la dégradation de l’état d’une personne, les phases de rémission de trop courte durée annoncent la mort comme seule issue de ces relations. La qualité de vie doit alors être au cœur des pratiques quotidiennes de soin. La gériatrie est un rapport particulier à la vie.

Bien que dernier lieu de vie pour ces personnes âgées, on ne peut cependant pas parler d’une résidence ou d’un chez-soi. Dans ces institutions gériatriques, l’occupation des chambres est rythmée par la mort. La chambre n’est plus l’ancienne chambre à coucher, ce lieu du confidentiel. Elle n’est plus un lieu d’intimité. Les portes sont largement ouvertes, ou seulement fermées lors des toilettes, dans un faux rapport d’intimité puisque la personne est nue et souvent lavée par une personne de sexe opposé. Elle devient un lieu de transition, de passage, passage du résident, passage des soignants, passage des visites, passage de vie à trépas. Alors pourquoi tenter de reproduire ce qui ne peut l’être et ne pas proposer un espace qui assumerait les conséquences de la dépendance ? D’une manière générale, l’espace de la personne en unité de soins se rétrécit au fil du temps et de l’évolution de ses pathologies. Sa perception de l’espace se réduit.




Prise en charge et projet de fin de vie

Pendant tout ce parcours de fin de vie, la « famille » est bouleversée, blessée par cette succession de ruptures et finit par refuser de voir toutes les implications de la dégradation de l’état de santé de son parent. Elle se réfugie alors dans une forme de déni qui trouble toutes les prises de décisions. Les relations entre les soignants et la famille s’établissent alors sur un mode de suspicion et de culpabilité. Lors d’une visite, un détail comme un verre vide cristallise l’angoisse et déclenche la colère. La chambre devient le théâtre d’un affrontement très perturbant pour le personnel et source de ruptures profondes entre les équipes et les familles.

Chaque transfert d’un lieu de vie à un autre est vécu par la personne âgée et par ses proches comme une rupture, voire comme un deuil. Et ce, quel que soit l’état de conscience.

Lorsque ce parcours vers la dépendance paraît inéluctable, déclenché parfois par une simple chute et un col du fémur cassé, la personne devenue dépendante et ses proches ont une vision floue des parcours possibles et des enjeux d’une prise en charge. Il n’y a pas de vision globale. Ainsi, même le dossier médical ne peut être utilisé comme un outil pour matérialiser et centraliser les réflexions autour de ce parcours particulier. Souvent impraticable, scindé en plusieurs parties, il n’est pas complet ou ne suit pas la personne d’un établissement à l’autre. Arrivés au terme de ces parcours, les résidents de ces institutions gériatriques portent, pour l’écrasante majorité, le deuil de leur vie sociale, le deuil de leur conjoint, le deuil de leur foyer domestique, de leur mobilité et de leur autonomie.

Les enfants de ces résidents ont assisté à ces ruptures, à ces deuils, cherchant en chacun d’eux une redéfinition de leur relation filiale. Les enjeux sont énormes, profonds et tellement sensibles. Comment faire face à ce père, qui, « atteint d’Alzheimer », se transforme, s’éloigne pour devenir au fil de l’évolution de cette énigmatique maladie, un Autre.

L’arrivée en unité de soins se fait à la suite d’un long parcours ponctué de ruptures que la personne et la famille ont eu à accepter. Le parcours du résident d’un service à l’autre (hôpital, soins de suite, soins de longue durée, etc.) est systématiquement évoqué par les familles. Au bout de cet itinéraire, les soignants doivent encore les convaincre avec l’appui des médecins de conserver une norme de confort pour le mourant. La diversité des...
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