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« C’est bien ce que vous faites » (1.967)

Charles Altesse

Merci Charles Altesse...



Avant-propos, pour m’autoriser...

Un travail de longue haleine, comme qui dirait de maieutique, une grossesse masculine (n’ai-
je pas pris 15kg pendant cette thése) pour mettre en mots et surtout en écrits des pensées, des
réflexions... La phase de terrain fut de loin la plus aisée, celle qui me passionne ou je me sens
pleinement dans mon élément, moi le « jeune vieux »*, le plus jeune de France, méme, dirait
Martine Lani-Bayle. Je ne suis pas siir que cela soit vrai, a une époque il me semble que les
personnes fortement handicapées pouvaient étre accueillies en maison de retraite lorsqu’aucune
autre solution n’était trouvée. Je croyais que cela avait été le cas pour Marcel Nuss mais non il
est resté en réanimation pendant 4 ans, je pense qu’il y en a d’autres... Mais la n’est pas le sujet,
alors j’y reviens avant que vous ne parcouriez la suite. J’écrivais donc avec grande difficulté
parce que le sentiment d’étre un usurpateur prédominait. Je n’étais pas vieux et je voulais
m’exprimer en leur nom. Qui étais-je donc pour cela ? De plus, méme si j’avais repris mes
¢tudes, étais-je vraiment légitime ? J’en doutais, j’en doute toujours, du reste ! Pourtant si je
voulais avancer il était important d’en passer par cet écrit, alors j’ai plongé, la téte, les épaules
et les doigts dans mon ordinateur, enfin sur le clavier, je voulais laisser 1’écran intact pour
pouvoir me lire.

Heureusement j’étais encouragé par mes proches, quelques collégues, pas forcément tous, mes
collégues universitaires toujours 1a a me bousculer pour aller plus loin, pour ne pas laisser
tomber. Je devais porter la parole des ainés crois€és durant mon parcours, étre un porte-voix
pour qu’ils puissent s’exprimer et peut €tre, laisser une trace de leur existence. Jeune chercheur
méme si j’ai débuté tardivement, et a la fois en poste a responsabilité dans la structure, rien ne
devait étre simple. Ma démarche était militante et en méme temps, j’avais un droit de réserve.
Je voulais mais ne pouvais pas critiquer I’institution. Pourtant je devais avancer... Je ne faisais
que repousser le passage a 1’acte par 1’écrit, je voulais tant que je m’en empéchais. Je m’étais
moi-méme baillonné pour rester dans les clous, les miens car il n’y avait rien de formel.
Aujourd’hui je veux me débaillonner, sortir de mon silence écrit entre 2014 et aujourd’hui.
J’accepte enfin de coucher sur les pages blanches des mots qui seront les miens, mon

interprétation de paroles qui m’ont été accordées d’entendre de Charles Altesse principalement,

3 Je fais référence ici a I’expérience vécu lors de mon immersion au sein de 'EHPAD (établissement
d’hébergement pour personne agée dépendante) en tant que résident, ce qui dura 15 jours du 8 au 20 mai 2011. 11
en sera question dans I’aspect méthodologique du présent travail.
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mais aussi de mesdames Fleur, Olivier, Ocer, Oucherie et de Monsieur Egidius. Je les remercie
de m’avoir fait confiance ainsi que leurs proches qui ont accepté ces rencontres, sans méme en
connaitre le contenu.

Aujourd’hui, je ne sais pas si je fais avancer la science. J’ai le sentiment d’accoucher d’une
souris, le chemin a parcourir est encore si long. Il y a tant de belles choses dans les mots que
j’ai entendus, et si peu de temps pour tout traiter. Travailler dans le milieu social est un
sacerdoce, rechercher dans ce méme domaine en est un également. Alors je vous laisse avec ce
premier écrit qui n’est certainement qu’un début de ce gros travail de compréhension de la vie
en institution gériatrique dans la grande dépendance. Peut-étre apres les choses changeront-
elles ? Peut-étre pas... pour moi elles ont déja changé, mes pratiques ont évolué, celle a Bord

de Cote* également. ..

J’ai appelé cette partie « avant-garde », avant de la renommer « avant-propos ». Elle est 1a pour
m’autoriser, et si justement s’autoriser ¢’était devenir auteur.

Auteur de ma vie, auteur d’une thése ....

4 Bord de Cote est le nom d’emprunt que j’ai décidé d’attribuer a la structure qui a accepté de me recevoir pour
cette recherche. J’en profite pour préciser que tous les noms employés durant ce travail sont fictifs, j’ai rendu
anonyme |’ensemble.



Une introduction, de la naissance d’un sujet pour finir une vie...

écrire et finir une these. ..
Un probléme de société

L’actualité médiatique et journalistique des derniéres semaines et mois, nous renvoie trés
régulierement a un probléme de société qui est celui de nos ainés devenus polydépendants qui
rejoignent des institutions pour finir leur vie. J’ai voulu vous proposer d’entrer dans ma

recherche par le biais de quelques articles glanés ca et 1a pour contextualiser ces propos.

Le Figaro du 22 janvier 2014 titre: «La
désespérance des séniors en maison de retraite.
L’observatoire national de la fin de vie a recueilli les
récits poignants des personnes agées. » (Leclair,

2014, p. 8) (figure 1)

SAMEDI 12 ET DIMANCHE 13 MAI 2018

Libgration

Les trols g orre de m‘gﬁsmﬂpﬂn‘oﬂpasdwﬂd'yvlvre.
«wm souffrent de dépression. CORENTIN FOHLEN/DIVERGENCE
* to

Figure 1 : Le Figaro 22 janvier 2014

| yeux. Ils représentent presque 10% de la population
francaise, pourtant les plus de 75 ans sont éclipsés par une
société qui a peur de se confronter au grand age. Libération

leur donne la parole. » (Belaich, 2018, p. 1-6)

Figure 2 : Libération 12-13 mai 2018




Il y a bien d’autres titres, je ne pourrai tous les y mettre, en voila quelques autres :

- Le Monde économie titre « La France a I’épreuve du grand age », le 20 janvier 2016
(Cazenave, 2016).

- Le Parisien dans son édito du 25 janvier 2018 : « Personnes agées : appel a la gréve
inédit dans les EHPAD », dans celui du 28 septembre 2018 : « Fin de vie en EHPAD :
ma mere a souffert un mois pour rien. »

Ils sont nombreux les articles de presse écrite a traiter du sujet de la personne agée oubliée ou
non, qu’elle soit a domicile ou en institution... Les constats sont multiples : la population a peur
de vieillir, elle a peur de regarder en face ce qu’elle va devenir. Il faudrait écouter ou tout du
moins donner la parole a ceux qui vivent cette situation du grand age et de la dépendance.

Et puis il y a le mal-étre des institutions, tant dans I’accueil que dans les organisations et la

souffrance du personnel...

Et puis il y a les médias télévisuels qui font des reportages mettant a nu des situations jugées
inacceptables. Dés 2008 avec son premier numéro « Les infiltrés », France 2 pointait du doigt
le fonctionnement des institutions gériatriques, depuis cela se poursuit sans discontinuer, voire
méme avec le sentiment que les informations reviennent de plus en plus fréquemment. Je ne
cite ici que les dernieres et les plus importantes :
- Envoyé Spécial sur France 2 du 20 septembre 2018 : « Maison de retraite derriere la
fagade. »
- Pieces a conviction sur France TV du 19 octobre 2017 : « Maisons de retraite : les
secrets d’un gros business »
Voila une vision difficile a supporter de ’accueil de nos ainés, eux qui ont vécu une vie souvent
de labeur et aujourd’hui, se trouvent rejetés dans des établissements qui ne prennent méme pas
soin d’eux ! Qu’en est-il réellement ? Quel regard peut-on porter sur ce type d’établissement ?
C’est un peu le sujet de ce travail de recherche. Il n’est pas représentatif de 1’ensemble des
¢établissements de France, ni de tous les résidents. Mais il pose des questions sur le vécu et le
ressenti de personnes qui le vivent de I’intérieur dans le plus grand dénuement. Je propose de
tenter de comprendre ce qui se joue dans la premiere année de vie en institution de quelques

individus, pour étre plus précis de six résidents.
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Un sujet des sciences de I’éducation ?

« Le temps d’apprendre a vivre il est déja trop tard. »
Aragon (1944)

Ce n’est pas simple, que viennent faire les sciences de 1’éducation, 1a, au milieu ? Je parle de la
fin de vie, de maison de retraite, de fait de société... Je dois faire erreur, il doit étre question de
sociologie, d’anthropologie, c’est siir, mais de I’éducation, voire de la formation ?

Alors, je dois reprendre par le début de I’histoire, remonter mon histoire, puiser dans ma
mémoire. Nous verrons un peu plus loin souvent il en est question, se souvenir, raconter, parler.
Enfin, pour moi, €crire.

C’est en septembre 2009 que je prends pour la premiere fois la direction de 1’Université.
J’habite une ville sur la cote Atlantique, et je me suis inscrit a Saint Denis, Paris 8, en sciences
de I’éducation, en Licence. Pourquoi déja ? Parce que masseur kinésithérapeute, je m’interroge
sur la transmission a 1’autre, parce qu’a cette époque il est bien peu question d’universitarisation
dans les études de kinésithérapie, si bien que les passerelles ne sont pas évidentes. Désormais
les choses ont évolué, mais ce sont plutdt vers les sciences du mouvement que mes confreres
se tournent. Ils se dirigent vers le sport, la biomécanique... des domaines riches, mais qui ne
sont pas ceux qui m’attirent. Je m’interroge sur le monde, sur moi, sur ma place dans ce monde.
Je veux comprendre [’homme et sa place dans la société. Je cherche du sens pour pouvoir me
trouver. Paris 8 m’a ouvert ses portes a distance. C’est une chance. Mon établissement
hospitalier m’a suivi dans ma démarche de formation, c’est une seconde chance. Je les saisis
toutes deux au vol et m’¢élance vers une grande inconnue, les études supérieures et j’entre dans
une démarche plus intellectuelle, aprés avoir appris a devenir manuel dans cette profession de
masseur.

Je vais de découverte en découverte, apres avoir étudié les grands pédagogues, commencé a
écrire un journal, je me lance. Je commence & m’inscrire dans une communauté de référence,
enfin j’essaye, sous la houlette d’ Augustin Mutuale notamment. Je laisse place a un extrait de
mon journal :

« Je rejoins le groupe (les grandes figures pédagogiques), voila ma présentation :

Bonjour,

Je m'appelle Yann Strauss, j'ai chaussé ma paire de chaussures de marche favorite et j'ai attaqué
le sentier. La route est longue et semée d'embiiches. Mais ne sont-ce pas justement ces dernieres

qui laissent les meilleurs souvenirs ?
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Afin de participer dans les meilleures conditions a ce voyage avec vous je vais également me
présenter. Je suis masseur kinésithérapeute depuis 10 ans, j'ai toujours exercé en milieu
hospitalier, dans un premier temps en gériatrie puis en pédiatrie mais avec des tout petits (c'était
en réanimation néonatale), puis voila 5 ans je suis revenu a la gériatrie. Je travaille donc avec
des personnes qui ont déja une existence et un vécu importants. Nous avons souvent des
relations trés riches méme si la communication n'est pas toujours verbale. Curieux et volontaire,
j'avais besoin de plus de connaissances et de partage de mon expérience sur le vieillissement
de I'étre humain, j'ai donc réalisé¢ un dipldme universitaire de gérontologie il y a 2 ans. Et puis
voila, les mois passent, je trouve un nouvel intérét dans mon travail mais d'autres difficultés
surviennent une collégue s'en va, personne ne souhaite venir la remplacer. Alors je me dis qu'il
est bien dommage, alors que le vieillissement est un phénomene inéluctable et que la prise en
soin des personnes agées dans notre société est et est en train de devenir une des priorités, que
personne ne souhaite me rejoindre. Je reste persuadé que ceci est lié a la méconnaissance de ce
qu'est notre travail, aux appréhensions liées au vieillissement et a la peur de la mort.... Si je
m'investis autant, peut étre que je pourrai faire partager mon vécu et ainsi susciter des vocations
? Mais comment s’y prendre ? Alors, pourquoi ne pas rejoindre un groupe de personnes qui,
comme moi, se pose des questions sur la pédagogie et 1'éducation. Ainsi a débuté mon parcours,
maintenant je ne suis plus seul.... J'espere passer de bons moments avec vous.

A bientot sur la route. Yann »°

Ce n’était qu’un début, je découvrais des courants, Henry Lefebvre, René¢ Lourau, René
Barbier... mais aussi que I’éducation pouvait étre formelle, informelle voire non formelle. Je
débutais mes lectures entre les courants d’analyse institutionnelle, et ceux plus ésotériques de
Jiddu Krishnamurti, il y avait tant et tant... Je ne voulais plus m’arréter. J’entrais a la volée
dans 1’éducation tout au long de la vie. Ma licence validée, je ne voulais pas cesser, je
m’inscrivais en Master, toujours a Paris 8. Cette fois-ci, il n’y avait pas que des aspects
théoriques, je devais entrer en recherche. C’est de 1a que 1’idée a germé, comment méler ma
pratique professionnelle et le sens de mes €tudes ? Le journal était insuffisant. Je me suis donc

mis dans la peau d’un vieux®. ..

5 Extrait de Mon Journal Total, janvier 2010, remis lors de 1’évaluation autour de I’enseignement des grandes
figures pédagogiques assuré par A. Mutuale et G. Weigand.

6 Je fais référence une fois encore 4 mon immersion dans ’EHPAD en tant que résident. Je développe cela dans la
partie méthodologique intitulé une observation participante pour apprendre a chercher.
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Je ne vais pas revenir dessus, ici, ce n’est pas la place. Je veux plus montrer en quoi mon sujet
je le raccroche aux sciences de 1’éducation. Donner du sens a sa vie, ¢’est ce que chacun fait un
peu, plus ou moins, a tout moment dans sa vie. C’est une forme d’éducation. J’apprends un peu
tous les jours sans le savoir, souvent, sans méme m’en rendre compte. Pourtant j’évolue, je me
transforme. Je ne suis plus le méme 14 maintenant qu’il y a quelques minutes, avant méme que
j’écrive ces mots.

Si tel est le cas pour moi, alors il doit en étre de méme pour chacun, mes enfants, ma femme,
mes parents, mes grands-parents, et ces personnes agées que j’accueillais dans ma salle de
kinésithérapie. Nous apprenons tous, tout le temps et nous évoluons.

Georges Lapassade, dans sa theése publiée en 1963, « Entrée dans la vie, essai sur
I’inachévement de I’homme » (Lapassade, 1997), exprime comment I’homme a besoin de se
construire a partir de ses expériences de vie. Il cherche a évoluer. Méme si I’homme reste
toujours inachevé, il tend vers sa totalité, vers 1’achévement. L’expérience est un
commencement qui prend du sens et donne une orientation vers quelque chose qui I’achévera.
« La vie porte en elle, de nombreux germes. Tous ont la vocation de se développer, méme si la
plupart ne se développeront pas. » (Deulceux, 2016, p. 28)

Sandrine Deulceux dans sa these, en 2016, travaille a partir des travaux d’Henry Lefebvre, elle
s’interroge sur I’Homme Total. De mon c6té j’en suis loin, cependant, par I’approche de la fin
de vie dans le grand age, la personne agée essaie certainement d’atteindre une forme de
plénitude, un achévement, une totalité. Cela pourrait étre une de mes hypotheses.

Remi Hess écrit un chapitre intitulé : « 1’éducation tout au long de la vie : une théorie de
I’expérience comme processus d’apprentissage et de connaissance » (Hess, 2008, p. 15), dans
« I’éducation tout au long de la vie » dirigé par Lucette Colin et Jean Louis Legrand. Cela
reprend et développe encore cette idée, le fait méme qu’il n’y ait pas de finitude dans la

formation, que la seule finitude qu’il y ait soit celle de la vie.

Un sujet déja traité en sciences de 1 ‘éducation

D’autres courants des sciences de 1’éducation montrent comment, méme si 1’individu est
spécialisé au départ, il dispose d’une grande flexibilité et s’adapte au changement. Face aux
évolutions du contexte social la formation, dite tout au long de la vie, s’intensifie sous couvert

de différentes institutions éducatives. Jean-Pierre Boutinet, Philippe Carré et Dominique Kern,
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notamment, définissent I’ensemble de ces apprentissages comme de nouvelles étapes de
formation, pour les adultes par la « formation pour adulte », la « formation professionnelle » et

pour les seniors, « I’apprentissage dans la vieillesse ».

La vie peut devenir elle-méme un mode d’apprentissage, par découverte, réussite, erreur,
prolongement... Et méme si elle dure dans le temps, celui-ci semble toujours trop court pour
aller au bout des choses. Il y a tant et tant a découvrir qu’une vie ne suffit pas. Je dois déja
profiter de celle-ci et étudier comment les apprentissages se font encore et toujours a son

extrémité, méme pour les plus dépendants.

En France, Philippe Carré est un précurseur des travaux autour de 1’éducation et de la personne
agée, ce fut ses premieres recherches qui le menérent dés 1979 sur le terrain de la formation
des retraités et de ce que 1’on appelait le troisieme age (1979, 1979a). 1l les développa encore
quelques années (1985), avant de pousser ses travaux dans la direction de 1’autoformation.
L’intérét est porté, mais I’acces reste compliqué, du fait d’une trés grande hétérogénéité de la
population. Si bien que les approches restent encore trés sporadiques.

11 faut attendre le début des années 2000 pour qu’un nouvel élan sous la houlette de Dominique
Kern soit impulsé. Il réalisera ses travaux de theéses puis d’habilitation dans ce domaine. Il
travaille sur I’aspect géragogique, et cherche a réaliser un apport épistémologique spécifique
aux personnes retraités (2010). Son objet est d’établir un recueil des besoins spécifique pour la
population agée (Kern, 2013). La publication de ses travaux doit amener progressivement une
communauté discursive tant dans les domaines de la recherche, que des formateurs ou des
praticiens a se mettre en marche pour faire avancer les pratiques.

Dominique Kern a partir d’une enquéte sur les besoins d’apprentissages, définit dans son cadre
conceptuel six capitaux : physiologique, psychologique, social, environnemental, culturel et
social. Il précise qu’il existe une corrélation entre le taux du type de capital et la disposition a
apprendre (active ou passive). Certains aspects ne sont pas dépendants de I’age par exemple le
capital social ou celui environnemental. Et chaque capital ne revét pas la méme importance en
fonction du niveau de dépendance. Ainsi pour la population que nous étudierons qui est dans le
grand age, selon Dominique Kern ce sont les capitaux culturel, social et physiologique les plus
importants (Kern, 2008).

Ces derniéres années de plus en plus de chercheurs s’intéressent au domaine de 1’éducation et

du grand age, la communauté s’accroit et il sera important de ne pas oublier d’y faire référence
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et de I’intégrer, chose que jusqu’a présent je n’ai pas faite étant resté plutdt dans le giron des

histoires de vie.

Au-dela des sciences de 1’éducation et de la formation, je dois préciser que la présente recherche
dépasse largement ce cadre et s’ouvre vers I’interdisciplinarité. Aussi, elle ira au croisement de
plusieurs disciplines, notamment des sciences médicales, de la sociologie, de 1’anthropologie,
de la psychologie et de la philosophie. Lorsque je développerai petit a petit le cadre conceptuel,

tout cela apparaitra plus clairement.

De la problématisation a la problématique

Dans cette partie, je vais évoquer le processus de problématisation. Je propose de suivre le

cheminement de mon raisonnement qui m’a conduit a poser quelques hypothéses.

Du vieillissement de la population, les prémices d’une question

Le vieillissement de la population est une réalité, une composante de la pyramide des ages en
lien avec le baby-boom post guerre. Cependant en France il se fait par le haut, c’est-a-dire par
un accroissement du nombre des plus de 60 ans, grace a I’allongement de la vie et I’arrivée des
baby-boomers dans ces ages, avec dans le méme temps un taux de fécondité qui s’est maintenu
et un flux migratoire continu. Si bien que le nombre de personnes en age d’étre actives reste
constant. (Blanchet et Le Gallo, 2013) L’état a fait inscrire dans la loi de santé sa stratégie pour
s’adapter a notre société vieillissante. Les enjeux sont sociétaux, organisationnels et cliniques.
Aprés ce premier constat d’allongement de la durée de vie, il faut prévenir et accompagner la
perte d’autonomie. Le projet est dans cette politique du « bien vieillir », de tout faire pour que
la personne vieillissante puisse rester chez elle le plus longtemps possible. Si bien que I’entrée
en institution doit se faire le plus tardivement possible.

Dans son Etudes et résultats n°1015 de juillet 2017, la DRESS indique que 728 000 personnes
résidaient en EHPAD en 2015 en France. Selon I’observatoire des EHPAD de janvier 2013 et
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les suivants, le niveau de dépendance des résidents ne cesse d’augmenter, et cela évolue plutot

rapidement dans ces dix derniéres années’. C’est le fruit de cette politique.

Depuis 2010, le PMP est passé de 180 a 211, soit une progression de plus 17 % de la charge en
soins dans les EHPAD. Quant au GMP, il est passé de 680 a 722 sur la méme période, soit une
progression de plus 6 % du niveau de dépendance des résidents en EHPAD. Dans le méme
temps 1’entrée est retardée avec un age moyen des résidents en EHPAD qui est passé de 83 ans
a 86 ans entre 2007 et 2015 (EHPA, 2007) (CNSA, 2017). Les démographes parlent de résultats
en lien vraisemblablement a la politique et a un cott €levé des institutions qui font que 1’entrée

est de plus en plus tardive tant pour 1’age que pour la dépendance.

Ce retour sur ces faits avérés : le vieillissement de la population francaise, le contexte actuel de
crises (économique, de confiance...) et le questionnement social notamment sur la
recrudescence de maladies qui touchent les fonctions cognitives amenent un nouveau fléau,

I’agisme. Aujourd’hui que faire de nos vieux ? C’est une vraie question.

Dans le grand age, avec ’entrée en institution, une question
La crise désigne non pas « une menace de catastrophe mais un tournant, une période cruciale
de vulnérabilité accrue et de potentialités accentuées et, partant, la source ontogénétique de
force créatrice mais aussi de déséquilibre »
Erikson (1972, p. 98)

Erikson évoquait plus le temps de I’adolescence. J’ai choisi de faire le transfert vers le grand
age et d’assimiler I’entrée dans la dépendance a une nouvelle crise. Francis Lesourd avait déja
opéré cette action dans son « Homme en transition » en 2009. Je veux faire le lien ici entre mon
sujet et les sciences de 1’éducation. L’entrée en institution est un tournant de vie pour une
personne agée en état de souffrance physique et psychique qui ne fait que subir les choses plus
que de les choisir... Elle va devoir se saisir ou non de cette rupture pour rebondir une nouvelle
fois, ou peut-étre abandonner et sombrer dans une disparition éternelle, ¢’est le syndrome de

glissement.

7 Entre 2009 et 2011 le GMP (GIR Moyen Pondéré) est passé de 646 a 656 puis 670 et méme 709 en 2012, cela
est d’autant plus vrai dans les établissements publics.
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Dans ce contexte, comment fait la personne dgée vulnérable, dépendante, que 1’on plonge dans
une nouvelle crise, pour vivre, sur-vivre ou sous-vivre en institution gériatrique ? A moins

qu’elle ne meure.

De la problématisation

Comment je suis passé¢ d’une étude de la mort a celle des vivants dans 1’antichambre de la mort

en me posant souvent les mémes questions.

Un avant, traité de la mort

En septembre 2012, j’achevais un cycle universitaire par la validation d’un Master en Sciences
de 1’Education. Le sujet d’étude de mon mémoire était une approche de la finitude proposée
sous I’angle des différents intervenants d’une institution gériatrique. En effet, j’observais la
mort tant pour le résident, que pour sa famille, I’institution et les soignants. Et pour une grille
de lecture plus complete et pour faire référence a Vladimir Jankélévitch, j’essayais de décliner
la mort d’un point de vue dialectique aux trois premiéres personnes, c¢’est-a-dire une mort
universelle (a la troisieme personne, la mort en général), une mort particuliere (a la seconde
personne, ta mort), et une mort singuliére (a la premicre personne, ma mort). Dans le méme
temps, je poursuivais mon activité en tant que salari¢ d’un hopital intercommunal. Masseur
kinésithérapeute, j’exercais en secteur d’hébergement pour personnes agées dépendantes
(EHPAD). J’ai poursuivi mon cheminement tant personnel que professionnel. Je 1’actualise au
niveau universitaire, sans occulter la fin de vie en institution gériatrique qui me semble étre un
point clé, je veux surtout comprendre comment les personnes agées qui y vivent supportent

cette vie. Je vais développer.

Vivre en EHPAD, c’est comment ? de mon expérience...

La question centrale serait donc : comment survivre en institution gériatrique, lorsque 1’on est
une personne agée dépendante ?
Il est vrai qu’avant d’aller plus loin, je crois qu’il est important de bien expliciter la question.

Pour inaugurer mon parcours de chercheur, j’ai vécu, durant quinze jours, en institution
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gériatrique en tant que résident. Il s’agissait d’un point de départ pour ma recherche. J’entrais
sur le terrain par I’observation participante. Une chambre m’était réservée. J’y dormais. Je
partageais mes repas avec les autres résidents. Parfois, j’étais invité a assister aux animations
proposées. Le plus clair de mon temps, je déambulais dans les couloirs, sans but. J’ai eu du mal
a m’habituer a cette nouvelle vie qui débutait pour moi le 8 mai 2011. Au départ, je ne savais
quelle place adopter. J’essayais de me mettre dans un coin pour observer, je notais sur un carnet.
Les résidents m’évitaient. On me regardait de travers. Je n’étais pas a ma place. Trop jeune !
C’est siir. Mais surtout trop inquisiteur.

Je m’y prenais mal. Alors j’ai changé de posture. Je me suis mis @ marcher comme certains
d’entre eux. Je n’avais pas de but, je marchais sans cesse, regardant mes pieds. Je me fondais
dans le paysage. J’avais I’impression de devenir transparent. J entrais progressivement dans un
hors temps, un hors tout. J’étais, sans €tre. Je n’avais plus de repere. L’heure ? C’était une
grande question, aucune horloge n’indiquait la bonne, et puis quelle importance. L’institution
s’était emparée de ma vie. Je n’étais plus Yann Strauss, masseur kinésithérapeute de 35 ans
pere de famille, mais un jeune vieux résident d’une maison de retraite. Ce que j’ai vécu sur
cette quinzaine, c’est I’institution totalisante telle que 1’a décrite Erving Goffman dans Asiles
(Goffman, 1968)

Mon retour a la vie dite ordinaire c’est-a-dire a mon domicile a été extrémement difficile. J’ai
di reprendre pied progressivement pour retrouver un sommeil non haché par les visites
nocturnes des soignants par exemple. Physiquement jusque dans mon corps, j’ai été touché.
Mes premiers cheveux blancs apparurent. J’étais vidé, sans énergie. Une boule dans le ventre,
des nausées, je n’allais pas bien. Il m’a fallu plus de deux mois pour ne plus sentir I’effet de

mon séjour qui n’avait pourtant duré que quinze jours.

De ceux qui ne veulent pas y vivre...

C’est un premier fait, je décris ainsi I’institution gériatrique telle que j’ai pu la vivre. Ensuite,
ce sont les échos que je recois de I’extérieur. Dans mon entourage, mes voisines, mes grands-
meéres, le discours est toujours le méme : « je n’irai jamais, jamais », ¢’est un mouroir, il en est
hors de question. Pourquoi ces paroles ? Quelles images ou représentations véhicule
I’institution gériatrique ? C’est une question qui me parait intéressante de développer par la
suite. Mais que dire de mes collégues qui travaillent au quotidien dans I’institution et qui

clament haut et fort « je préfére mourir plutdt que d’entrer un jour en maison de retraite ! »
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Voila le décor planté, il semble que personne ne souhaite étre institutionnalisé dans le grand
age, et pourtant il y a des résidents. Il y a des personnes qui le vivent, le subissent ou le

supportent, je ne sais comment le dire...

Et de ceux qui y vivent...

Il est intéressant de chercher a savoir qui ils sont, et pourquoi ils y sont rentrés. De ce que j’ai
pu observer, I’entrée est trés rarement volontaire. Au contraire, ¢’est un placement parce qu’il
n’y a pas d’autres solutions. Les personnes agées vieillissent a domicile le plus longtemps
possible, jusqu’au jour ou... Oui, le vieillissement n’est pas une maladie, mais progressivement
I’individu perd des capacités, sa vue baisse, il est moins tonique, marche difficilement, oublie.
Alors la bascule dans la dépendance n’est plus loin. Il perd I’équilibre sur cette corde raide
qu’est I’autonomie. La chute entraine une fracture parfois physique, souvent psychique. Le
maintien a domicile n’est plus possible. L’institution est le seul recours, il n’a plus le choix. En
fait si, celui de mourir le plus vite possible. Dans I’institution dans laquelle je travaillais, cette
derniére année, deux résidents sont morts moins d’une semaine aprés étre entrés. Ils ne
voulaient pas y vivre. Mais les autres survivent a cette entrée. Je veux aussi reprendre les paroles
d’une dame agée a son entrée. Elle s’adressait a sa fille : « je suis morte a ma vie ». Ainsi nous
pouvons voir comment cette personne considére I’entrée en institution comme la fin d’une
histoire, mais aussi peut étre la naissance d’une nouvelle puisqu’elle vit toujours. Donc vivre
au-dela, c’est en quelque sorte ce que j’appelle survivre.

En outre, je n’ai pas encore développé la place sociale que prend cet individu agé. Si
institutionnalisation il y a, c’est bien souvent parce qu’il y a dans le méme temps isolement de
la personne chez elle. Elle a trés peu de contact avec 1’extérieur, seules les aides
professionnelles participent a cette vie sociale. Le conjoint est souvent décéd¢, les enfants sont
loin... La personne est isolée physiquement, mais surtout socialement. Et cela a également un
impact direct sur 1’accélération vers la dépendance. Moins il y a d’activités plus la personne est
fragile et moins elle est capable de réaliser de choses. C’est un cercle vicieux ou une spirale,
elle s’enfonce de plus en plus jusqu’a ne plus pouvoir s’assumer seule et entre en institution
treés dépendante.

Je généralise pour dresser un tableau. Il n’est peut-&tre pas le plus ressemblant dans certaines
maisons de retraite. Mais il me semble correspondre au moins a certaines d’entre elles, voire

beaucoup pour ne pas dire une majorité (Soliveres, 2002, p.10-11).
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Et de la démence...

Je n’ai pas abord¢ le sujet de la personne dite « démente », c’est-a-dire affectée par la maladie
d’Alzheimer ou un trouble apparenté. La perte de mémoire, puisqu’elle est la principale
caractéristique de ces maladies, entraine de vraies difficultés de vie. Les souvenirs récents
s’effacent, mais pas seulement, sans quoi I’homme s’adapterait, mais les gestes automatiques
perdent de leur automaticité. Et 1a, la vie se complique. Le conjoint fait tout pour pallier ces
troubles, rapidement il s’épuise. Lorsque ce n’est pas le conjoint, c’est la famille proche, les
enfants, mais la aussi rien ne semble évident. Comment concilier une vie encore active, des
enfants qui ont encore besoin de nous, et nos parents qui ne peuvent rester seuls ? Pendant un
temps cela va pouvoir se faire, mais pas indéfiniment au risque d’un épuisement quasi total. Le
placement en dernier recours sera la seule issue (Hess, 2010). Dans ces conditions, la famille
vit souvent mal le placement. Elle se juge rapidement coupable parce qu’elle n’a pas été capable
de subvenir seule a son proche. Elle prend ses distances pour se reposer, mais aussi oublier ses
incapacités. Parfois au contraire, elle se surinvestit quitte a étre « trop » présente, selon les
équipes soignantes. Tout cela est lié a un ensemble de représentations tant individuelles que
sociétales. Finalement, absence ou présence ne modifie pas 1’isolement dans lequel va se
retrouver la personne agée dans I’institution. Elle est coupée de son environnement familier,
celui qu’elle connaissait, mais qu’elle oubliait aussi. Elle se retrouve dans un Nouveau Monde
qui lui est totalement inconnu. Et pour finir sa vie, elle va vivre en attendant de mourir dans un
nouvel univers. Elle va devoir apprendre a se reconstruire méme dans son déficit. Seule contre

tous. Elle va vivre pour achever son histoire, son je ne sais quoi... Comment va-t-elle faire ?

Pour dépasser le contexte

Voila en quelques mots, en quelques phrases, la description d’un contexte. Pour recentrer mon
travail dans les sciences de I’éducation, je suis a la recherche de la maniére dont la personne
agée peut essayer de réinvestir sa vie, malgré cette déconstruction totale qu’est 1’entrée en
institution gériatrique.

Cette question a déja en partie été traitée, notamment par Isabele Mallon dans son travail de
thése : « la recréation d'un chez-soi en maison de retraite®. » L’entrée en institution clot un

chapitre de la vie, et en ouvre un suivant, souvent le dernier. C’est le moment dans le grand age

8 Isabelle Mallon est Maitre de Conférences a la Faculté d'Anthropologie et de Sociologie de 1’Université Lumiére
Lyon 2. Elle est spécialisée dans les domaines de la gérontologie. Il s’agit ici du titre de sa thése soutenue en
décembre 2001. Elle a évoqué dans plusieurs ouvrages : la construction d’un nouveau chez soi, considérant
I’institutionnalisation comme un palliatif a la désocialisation pour une resocialisation.
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de faire le point sur sa vie. L’investissement dans ce nouveau lieu lorsque cela est possible est
une premiere étape de cette reconstruction identitaire. L’espace chambre va pouvoir €tre investi
comme lieu de souvenir avec I’inscription dans un passé lorsque des meubles personnels, de
vieilles photos, des tableaux et autres bibelots seront amenés de 1’ancien domicile. Mais ce peut
étre aussi le moyen de se réinscrire dans un présent et I’accroche a un futur lorsque le lien social
et familial est tracé. Je pense, ici, aux photos des enfants, petits-enfants, et arriere-petits-enfants,
ainsi qu’a leurs dessins qui vont venir orner les murs impersonnels de cette chambre qui est la
méme pour tous. Le lieu peut €tre vécu comme un réengagement, parfois dans une vie sociale.
Mais est-ce tout ? Par mon expérience de plus de dix ans dans une salle de kinésithérapie avec
des personnes agées institutionnalisées, j’ai senti I’importance pour elles de me raconter leur
vie. J’écris « me », mais je pense plutdt se raconter, se raconter leur histoire, I’Histoire, ce qui
a été leur vie... J’ai I’intuition que c¢’est le véritable ancrage de cette histoire de vie qui sera le
moyen de survivre. Ainsi la reconstruction identitaire passerait par le récit de sa vie.

Boris Cyrulnik et Louis Ploton travaillent sur le sujet agé et sur la place du récit de vie qui
participe a une reconstruction identitaire comme dépassement de trauma. Il y aurait peut-étre

de cela...

C’est autour de ces constats et questionnements que j’ai voulu découvrir sur le terrain et
explorer la vie de quelques personnes agées fragiles, voire dépendantes, entrées en maison de
retraite. Je voulais comprendre comment elles se développaient dans le juste apres 1’entrée et
en suivre 1’évolution dans le temps, comprendre leur quotidien. Je voulais les écouter en parler.
La démarche retenue est inductive et qualitative. Je propose ainsi de suivre la vie de six
résidents sur une année pour comprendre leur vécu et, saisir 1’éducation possible ou encore a

I’ccuvre dans la toute fin de vie.

Un travail inductif.
« (...) On croit souvent que la théorie vient d’abord et qu’on en déduit la pratique.
Mais je crois que, dans un grand nombre d’expériences, au moins aussi respectables
que le modele précédent, on commence par la pratique et on induit la théorie ;
et moi, j’appartiens plutot au second modele. »
Desroche (1996, p. 122)

L’objectif de cette recherche est de faire émerger des savoirs. Ces derniers viendront du terrain

pour enrichir la théorie avec la pratique. Par la pratique, j’entends la parole des sujets, des
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personnes agées. Il est intéressant de remarquer que dans la résilience notamment, les premicres
réflexions ont principalement émergé de la pratique du terrain. Je prends exemple aussi sur
Martine Lani-Bayle (2016, p.13), actuellement professeure des Universités, qui avant cela était
psychologue a I’Aide Sociale a I’enfance pendant vingt ans (1974-1994). Elle a entamé ses
premiéres recherches sur la résilience a partir d’observations dans son activité professionnelle,
bien avant de rejoindre les bancs universitaires. Ce n’était pas une pionnicre, je peux par
exemple citer avant elle, Renée Spitz et Anna Freud en 1958, ou Emmy Werner en 1982, qui
ont ¢galement travaillé a partir de leurs observations issues de leur pratique clinique pour
étudier ce processus.

Je voulais suivre ce modele. Dés lors, c’est a partir du terrain que j’ai ¢élaboré mon travail, a
partir des personnes et de leur expérience de vie. Je veux tenter, a mon tour, de faire émerger

des savoirs pour comprendre cette vie qualifiée d’invivable et que certains vivent (figure 3).

Figure 3 : Entre voisins, Didier Carluccio.

22



De I’induction aux hypothéses.

J’avais bien une idée, enfin une intuition, je viens de le dire : il doit se passer des choses du

coté des histoires de vie. Mais d’une intuition, je devais passer a une hypothése. Celle-ci s’est

dessinée au cours de la réalisation des entretiens. En fait, il n’y en avait pas qu’une. Aujourd’hui

je les formulerais ainsi :

La construction identitaire passe par le fait de raconter son histoire de vie, et
permettre de la raconter méme dans le plus grand dénuement rend la possibilité a la
personne de se redécouvrir et de se faire renaitre a sa nouvelle vie.

Trouver un tuteur, résilier... c’est faire avec sa condition, la supporter et prolonger
un peu plus loin sa vie.

Etre au monde, c’est étre avec les autres. C’est dans la réciprocité, dans 1’échange
et le dialogue que I'individu peut trouver ou retrouver sa place d’homme dans
I’humanité.

Ne plus vivre et refuser un état devenu insupportable pour soi, ¢’est mourir a sa vie,

disparaitre pour les autres et pour soi.

Pour tenter de répondre a ces hypothéses, nous allons développer en trois grandes parties ce

travail. Dans un premier temps nous aborderons les concepts plus théoriques et principalement

le vieillissement dans la grande dépendance. Ensuite, nous parlerons de la méthode qualitative

et de sa mise en application. Et enfin, nous étudierons la situation d’un résident en particulier

pour essayer de mettre en lumiére ce qui se joue en lui au travers de ce qu’il me dit.
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Premicére partie, des aspects conceptuels aux aspects contextuels :
vieillir, devenir dépendant et vivre... pour le raconter ?

Avant d'entrer pleinement dans la recherche, il m'a fallu me plonger dans les livres, les articles,
comprendre le sujet et ce qu'il sous entendait.

Aussi je présente dans cette premiére partie une sorte de cadre conceptuel nécessaire pour suivre
mon cheminement. Il est écrit comme une continuité tel que les éléments me sont venus.

C'est ainsi qu'elle se présentera en trois parties distinctes pour aborder tout d'abord le
vieillissement et la dépendance. Ensuite, il sera question du lieu d'accueil dans la grande
dépendance apres une exclusion de la société pour une inclusion dans un nouveau lieu de vie.

Et pour finir nous aborderons les notions de construction identitaire dans de telles conditions.

PREMIERE PARTIE, DES ASPECTS CONCEPTUELS AUX ASPECTS CONTEXTUELS : VIEILLIR, DEVENIR DEPENDANT
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Premiére partie, des aspects conceptuels aux aspects contextuels :
vieillir, devenir dépendant et vivre... pour le raconter ?

« Tu auras beau vivre dans la plus parfaite aisance, me disais-je, un jour toi aussi tu
deviendras un vieux gateux qui ne fait que baver et tu connaitras une fin misérable. La mort
survient quand les cellules ont épuisé leur renouvellement. Les neurones eux aussi diminuent
et meurent. Cela pouvait étre mon tour n’importe quand. »

Tendo (2014)

En introduction : Vivre

Some day, True,
we will all die, but on all
SV\oopj! the olther days,
. we will V\o?.-

Figure 4 : Snoopy and Peanuts, Schulz’

Pour introduire le sujet, il m’a paru intéressant de traiter de la vie d’une maniere générale et du
vivre ou de vivre, méme succinctement. Commencons par une question, si simple, qu’est-ce

que la vie ? La vie « est le temps que nous mettons a mourir. » (Thomas, 2003)

La vie est tout ce qui se passe entre deux moments : la naissance et la mort. Elle représente une

durée, des étapes, une évolution, Georges Lapassade parle lui d’initiation (Lapassade, 1997).

® Dessin de Charles M. Schulz, the Peanuts. La traduction en Francais : Un jour nous allons tous mourir, Snoopy !
Oui, mais tous les autres jours, nous allons vivre !
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La vie au sens de 1I’éducation tout au long de la vie ne serait qu’une période pour apprendre,
transformer, oublier, évoluer, en ce sens elle rejoint la notion d’étre inachevé qui va se
développer pour tendre a 1’achévement lors de la finitude. Pendant tout ce temps qui s’écoule
I’individu agit physiquement, son esprit aussi se meut, il imagine mais qu’imagine-t-il ? Je ne
sais comment 1’écrire, mais il imagine beaucoup et sur tout. Il revit sa vie, construit, dé-

construit, et la reconstruit.

Le 16 mai 1976 ma mere m’a donné la vie, dans le méme temps elle m’a donné la mort. Je ne
me suis pas encore saisi de cette derniére mais elle me guette. C’est un droit, une obligation, je
suis né pour mourir. C’est un des concepts d’Heidegger. La vie est donc le temps qu’il y a entre
la naissance et la mort, c’est un moment plus ou moins long, plus ou moins court. En tant
qu’humain doté d’une conscience, d’un esprit, j’intégre tous ces ¢léments. Edgar Morin nous
rappelle que ’homme s’est humanisé lorsqu’il a intégré la conception de la mort. Le non
abandon du mort, comme si la mort n’était pas une fin mais une étape. Alors I’introduction des
pratiques funéraires tenait de la prise de conscience. « La mort [...] comme loi inéluctable : en
méme temps qu’il se prétendra immortel, ’homme se nommera mortel. Ainsi la méme
conscience nie et reconnait la mort : elle la nie comme anéantissement, elle la reconnait comme
événement. » ( Morin, 1976, p.34)

Vivre ¢’est avoir ou se procurer les moyens de se nourrir et de subsister. Mon corps a besoin
d’aliments, de boissons pour exister ; et ’esprit ? Il a besoin d’imaginer, ¢’est sa nourriture.
L’imaginaire évolue tout au long de la vie. Enfant, je me voyais pilote. Adolescent, je
m’imaginais pédopsychiatre pour comprendre ce monstre qui venait hanter mes nuits... Je me
révais champion olympique... J’ai fait du sport et j’ai vécu les désillusions. Mon imaginaire
m’a ensuite conduit vers ceux qui en avaient besoin, je suis devenu kinésithérapeute. Je
m’imaginais pere et maintenant j’ai deux enfants. Je les imagine grandir, étudier, fonder une
famille. Je ne me vois pas vieillir, mais je m’imagine grand pére. Et puis un jour comme un
sage le disait : quand on arrive a la derniére page on ferme le livre.

Je suis encore un jeune adulte, enfin plus si jeune. Je m’intéresse aux anciens que je cotoie au
quotidien pour mon travail. Le temps passe, ils vieillissent. Leur rapport au temps est différent,
la fin de leur vie est proche. Ils ont peur, ils angoissent. « Le risque de mort, c’est la
participation, et la participation c’est la vie. La peur de la vie, c’est la peur de la mort, et la peur
de la mort, c’est la peur de la vie. Vivre, ¢’est assumer le risque de mourir. » (Morin, 1976,
p.288) Vivre, mourir, les deux sont sources de peur et d’angoisse dans le grand age. La personne

agée y pense sans cesse, mais elle ne pense pas a elle seule. Elle pense aux autres, a ce qui
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I’entoure, a ce qu’elle va devoir abandonner en quittant la vie. Cet abandon est aussi
terriblement angoissant. ..
Les personnes agées vivent, réfléchissent, et imaginent. Une résidente!® m’a dit : « je pense, je
repense et je dépense ». Leur corps les abandonne peu a peu, leur esprit leur permet de revivre
leur vie : ’histoire de vie. L’homme apprend a vivre avec sa mort et se rapprochant de celle-ci
il apprend encore plus. Parfois il se prépare, certains travaillent alors leur récit de vie. Mais tout
cela a un cofit.
Alors qu’est-ce que vivre ? Pour répondre je laisse la parole a un moine Bouddhiste qui répond
a des résidents dans le film la forét de Mogari'! -
« - Le moine : il y a deux sens, tre vivant cela a deux sens : ¢’est manger du riz et des
condiments. Alors dites-moi vous mangez du riz ?
- Lerésident : Oui
- Le moine : Il y a un autre sens, avoir la sensation de vivre. Se sentir vivre : « je ne
comprends pas le sens de la vie, je ne comprends pas le but de la vie ». Il ne s’agit
plus de manger et vivre. Voila pourquoi je vous ai dit que votre question avait deux
sens. Est-ce que vous mangez ? Oui vous mangez, donc vous étes vivant. Ca c’est
la réponse dans la plupart des cas. Mais comme je vous I’ai dit tout a I’heure vous
ne vous sentez pas vivant. On ne parle pas d’estomac mais de cceur. Votre coeur s’est
vidé. Ce n’est pas le néant mais le vide.
- Lerésident : Le vide ?
- Le moine : Le vide. Est-ce que je suis vivant ou pas ? Quand vous ne pouvez pas
répondre a cette question par vous-méme, il s’agit de I’autre sens, si vous voulez
saisir cet autre sens, Mademoiselle Machiko prenez lui la main. Vous sentez les

énergies de mademoiselle Machiko... Vivre ¢’est donc des sensations. »

Vivre c’est donc vieillir, ou vieillir ¢’est vivre. Dans tous les cas c’est partager des sensations,
ressentir des événements, des émotions. C’est sentir I’écoulement du temps, partager avec
d’autres... C’est ne pas €tre seul, avoir des contemporains comme soi. Alors vieillir serait-ce

vivre éternellement ? Ou bien, je ne sais...

10 Parole tenue par madame P. résidente de ’EHPAD Bord de Cdte en 2011, in Strauss « Institution gériatrique,
apprendre, la mort ? En quéte de sens. » Master 2 EFIS, Paris 8 Sciences de I’éducation.

' Dialogue tiré du film de Kawase Naomi de 2007. L’extrait reprend les propos dans une maison de retraite entre
un moine Bouddhiste, des résidents de cette institution et des soignants.
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« Qu'est-ce que la vie ? demande Crowfoot, chef de la nation des Blackfeet. C'est 1'éclat d'une
luciole dans la nuit. C'est le souffle d'un bison en hiver. C'est la petite ombre qui court dans
I'herbe et se perd au coucher du soleil. C'est le vent, dit le Poéme de 'Emergence de la nation
Navaho, qui donne la vie. C'est le vent qui souffle dans nos bouches maintenant qui nous donne

la vie. Quand il cesse de souffler, nous mourons. » (Ameisen, 2012)

La vie est un théme extrémement vaste, il m’est difficile de m’étendre plus sur le sujet qui n’est
pas précisément celui de ma thématique de recherche. Nous allons maintenant nous intéresser
plus particulicrement au fait de poursuivre sa vie, et la place qu’elle prend dans le

vieillissement.
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Chapitre 1 : Vieillir, et vivre la dépendance

Vieillir, ¢’est vivre dans le temps, ainsi, le vieillissement serait une forme d’écoulement du
temps qui passe, puisque je vieillis & chaque instant. Je vais contextualiser ce phénoméne dans
le grand age, aprés avoir posé une définition. Nous irons jusqu’a la dépendance voire

I’exclusion.

Le vieillissement :

Je dois débuter par définir ce qui semble €tre une évidence.

1.1.1 Vieillir, une définition
Vieil ou vieux, est un adjectif ou un nom, du latin vetulus, il signifie vétuste, vétéran. Sous
forme d’adjectif lorsqu’il s’adresse a un étre vivant, il est opposé a jeune et qualifie ainsi
I’individu comme une personne qui a vécu longtemps, qui est dans la vieillesse. Par extension
cela a donné le verbe vieillir : « s’user ». Dans sa forme intransitive son 1¢ sens est prendre de
I’age, continuer a vivre, et vivre alors qu’on est vieux ; son deuxieme est d’acquérir les
caracteres de la vieillesse, il aurait alors pour synonyme se décatir, décliner ; son troisiéme sens
perdre de sa force et de son intérét ; et le quatrieme acquérir certaines qualités par le temps.
Quant a la vieillesse, elle caractérise la derniére période de la vie qui succede a la maturité, elle
est caractérisée par un affaiblissement global des fonctions physiologiques et des facultés
mentales et par des modifications atrophiques des tissus et des organes. C’est le fait d’étre

vieux.

Ces mots nous donnent une vision plutot négative d’apres leur définition qui insiste plus sur
I’aspect de perte ou d’affaiblissement par I’usure. Toutefois une lueur d’espoir peut naitre si
nous considérons les qualités acquises avec le temps passé. Vieillir, ¢’est vivre plus longtemps.
C’est donc accumuler de I’expérience, des connaissances, des savoirs, ¢’est connaitre plus.
C’est étre riche de sa vie. Comme le dit Edgar Morin, vieillir ce n’est pas soustraire, mais

cumuler.
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1.1.2 Le vieillissement quelques notions démographiques :
En 2011, la France comptait 65,3 Millions d’habitants, ce qui représentait un accroissement de
population de 332 000 individus par rapport a 2010. Cela s’expliquait en partie par
I’accroissement naturel, soit un taux de natalité ¢levé, mais aussi par I’allongement de la durée
de vie. France Prioux et Magali Barbieri!? relevaient que comparativement aux autres pays
européens, la France a « une mortalité aux ages élevés particulierement faible » (Prioux, 2012,

p. 626).

Tous les dix ans depuis 1950, le nombre de centenaires est multiplié par deux, et cela se
poursuit. Ils étaient en 1950 approximativement 200, aujourd’hui environ 15000, les
projections de 'INSEE évoque 200 000 pour 2060. (Robine, 2011, p. 38) Cela montre bien
I’accroissement des effectifs dans le grand age, méme si ces chiffres sont a manier avec

précaution.

Dans le méme temps, lorsque nous suivons cela avec ce qui reléve des questions de santé, un
double constat est porté : un premier pessimiste « en pointant les estimations du nombre des
personnes agées atteintes de la maladie d’ Alzheimer ou de démences séniles ou du nombre des
personnes dépendantes d’un tiers pour les activités les plus élémentaires de la vie quotidienne,
[un second optimiste] en soulignant que 1’espérance de vie en bonne santé ou sans incapacité
augmente plus vite que I’espérance de vie totale. Il y aurait eu en fait 754 000 personnes
atteintes de démence vivant en France en 2010 et ce nombre pourrait atteindre 1 813 000 cas

en 2050. » (Mura et al, 2010)

Le nombre de centenaires croit, nous venons d’en parler, en 2010, ils représentaient 0,02% de
la population. En 2060 les projections annoncent un chiffre de 0,27% (Blanpain et Chardon,
2010). C’est une augmentation certes, mais ce n’est pas une révolution. Et en ce qui concerne
les affections cognitives, « le nombre de personnes atteintes de démences séniles en France est
égal en effectif'a 2,8 % de la population active (Mura et al, 2010) » ; ce nombre est égal toutefois
a « 10 % du nombre des plus de 75 ans et a la moiti¢ du nombre des plus de 85 ans. » (Robine,

2010, p. 39)

12 France Prioux et Magali Barbieri sont toutes deux chercheuses a 'INED (institut national d’études
démographiques)
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Il y a la population visible, et celle que 1’on ne voit pas. Celle dont on parle, et celle dont on ne
parle pas. Un seul fait est certain, et donné par tous ces chiffres : les agés sont de plus en plus
nombreux, et en méme temps que cette croissance, le nombre de personnes affectées par des
troubles (cognitifs ou physiques) augmente. Cela me permet de faire une transition avec la

suite : les aspects physiologiques et biologiques du vieillissement.

1.1.3 Le vieillissement aspect physiologique ou biologique :

a. De la nature des choses

Le vieillissement touche tous les €tres vivants, les mammiferes et I’homme y compris. « Il
correspond a I’ensemble des processus biologiques qui contribuent a modifier la structure, le
fonctionnement et les relations des organes entre eux ainsi que celui de I’organisme dans son
entier. » (Agid, 2018, p.32)

Pendant longtemps il a été considéré que 1’évolution au cours d’une vie se faisait selon 3 phases,
une premicre de croissance, celle-ci s’achevant elle faisait place & un plateau ou tout était
conservé : la maturité, puis la vie s’achevait par des pertes successives marquées par une pente
en chute plus ou moins prononcée. Or les recherches médicales ont prouvé qu’il n’y avait que
deux moments : la phase de stabilité n’existe pas. Lorsque I’homme a atteint I’age adulte et sa
croissance optimale, la seconde phase prend place et la courbe s’inverse (Rose, 1991). Certes,
I’évolution sera lente sur une déclivité douce, mais se prolongera sur des dizaines d’année. Le
vieillissement débute donc relativement tot, presque deés I’entrée a 1’age adulte.

Pas plus que I’adolescence, le vieillissement ne doit étre considéré comme une maladie. Nous
pouvons le définir comme 1’action du temps au cours de notre existence qui entraine un
ensemble de conséquences sur les étres vivants. D un point de vue médical, c’est un processus
qui entraine une moindre résistance et une moindre efficacité de 1’organisme qui se traduisent
par une modification de 1’aspect morphologique, une diminution de la capacité fonctionnelle,
une augmentation du risque de morbidité, et une augmentation du risque de mortalité. Le
vieillissement est strictement physiologique, il est dii a I’évolution de notre organisme au cours
de notre existence. Alors nous vieillissons et la plupart de nos capacités baissent naturellement

sans que pour autant nous soyons malades.

33



b. Un processus

Je pose donc ici d’emblée les fondements : le vieillissement n’est pas une maladie mais un
processus. I1 touche tant les femmes que les hommes et se manifeste différemment chez les uns
et les autres parfois avec des composantes plus physiques, parfois plus mentales. Cela dépendra
aussi de la perception de tout a chacun de la notion de finitude, d‘une vie finie méme si nous
restons dans un inachévement comme Lapassade 1’évoquait.

Avec le vieillissement, 1’individu doit faire face a un environnement ressenti comme de plus en
plus hostile. D’une part parce que celui-ci évolue, se transforme, mais d’autre part parce que la
personne agée elle-méme perd la capacité d’adaptation a ces conditions variables (Bouchon,
1984, p.888). C’est en lien avec la composante physiologique du vieillissement qui diminue les
réserves fonctionnelles (Debray, 2005, p.217). Ce phénomeéne multifactoriel est complexe. Il
est variable d’un individu a I’autre et pour un méme individu d’un organe a I’autre. Comment
le vivons-nous, comment 1’acceptons-nous, comment luttons-nous ? Tant de questions et de
réponses différentes...

Qu’est-ce qu’une personne agée ? Tout le monde semble avoir son avis, sait ou croit savoir de
quoi il en retourne. Mais si je demande une définition claire et précise il en va tout autrement.

Je vais alors tacher d’en définir les contours.

c. FEtreagé
Selon I’OMS, la personne est dite « agée » lorsqu’elle atteint 1’age de 60 ans. Ce n’est pas si
canonique. Il est vrai que cela correspond plus ou moins a 1’age de la retraite méme si
aujourd’hui, elle est un peu plus tardive. C’est donc un individu qui a vécu un nombre d’années
défini et qui voit ou ressent son corps se modifier parce que sujet a ce lent déclin. De quoi il en
retourne ? D’arthrose, de rides, d’essoufflement, d’une baisse de 1’acuité visuelle, d’une
diminution de 1’audition, de perte sensorielle ... tout cela est le résultat de I’altération
fonctionnelle des organes périphériques. Il faut ajouter les conséquences de I’atteinte du
systéme nerveux tant central que périphérique. Ce sera visible sur le plan cognitif, avec un
rétrécissement du champ de conscience, des oublis, une perte de la mémoire de ce que I’on est
en train de faire, ou encore un ralentissement intellectuel par exemple. Le champ émotionnel
sera affecté également avec notamment une dépression par ennui, une perte de confiance en
soi, des angoisses, la peur d’échouer ou encore une perception du temps qui rétrécit. Une
composante motrice apparaitra avec des signes tels que la lenteur et la maladresse dans les
gestes, une instabilité plus ou moins associée a une perte d’équilibre entrainant des chutes. Le

dernier impact sera sur le systéme végétatif : un abaissement brutal de la pression artérielle lors
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du transfert assis a la position debout entrainera une sensation de perte d’équilibre
s’accompagnant parfois de chutes, les troubles sphinctériens verront le jour avec 1’apparition
d’incontinences tant urinaire que fécale, mais aussi a 1’inverse de constipation. Au total la
personne agée vit des modifications sensorielles, physiques, corporelles, psychologiques
(Balard, 2011, p.237) qui lui rendent la vie de plus en plus difficile notamment parce que
s’adapter aux situations nouvelles dans ce contexte n’a rien d’évident. Dans le méme temps ce
vécu est dominé par les contradictions : « je trouve le temps long parce que du fait de ma
solitude et de mon isolement je n’ai plus le gotit de la lecture voire de la réflexion, je m’ennuie
énormément et en méme temps, je suis anxieux parce que je vois rétrécir le temps qu’il me reste
a vivre. J’ai envie de voir les miens mais je redoute de les lasser ou d’étre un poids pour eux.
Je ressens plus d’exigences et n’ose pas les exprimer. » (Agid, 2018, p.32) Une ambivalence

nait, croit entre je veux — je ne veux pas, j’al envie — je n’ai pas envie... tout est contradiction.

d. Etre 4gé et avec les autres

Progressivement la relation aux autres se modifie également de leur point de vue. Ils constatent
ces modifications, et le rapport d’étre aimé se transforme jusqu’a étre un poids, une charge, un
fardeau tel que défini par Claire Boutoleau-Bretonniere (2009). Mais bien avant cela dans la
relation méme les comportements se modifient dans la parole, par exemple lorsque désormais
je m’adresse a une personne avec une condescendance polie. C’est « une forme de
stigmatisation de la vieillesse en tant que telle qui va de pair avec ces perceptions. » (Agid,
2018)

Comme je 1’évoquais le vieillissement n’est pas une maladie, ni méme un handicap. Il est
universel, intrinséque, progressif, irréversible, graduel, insidieux, évolutif, c’est un processus
normal qui évolue en continu et qui va en s’accentuant. Cependant il peut ne pas étre vécu
comme un déclin, car il touche une personne ayant acquis une expérience et imprégnée d’une
culture qui assure une maitrise plus importante que les « jeunes ». L’éprouver permet aussi le
développement de compensations qui permettent a la personne agée de s’adapter a son

environnement. Mais le temps reste toujours a 1’ceuvre...

« Les médecins, les familles et tous les autres savent beaucoup de choses avec I’intelligence de

leur cerveau, et parfois avec ’intelligence de leur coeur. Mais nous, la vieillesse, on la vit du
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dedans. On la sent, et sentir, ¢’est beaucoup plus que savoir » dit Mme B 87 ans (Mémin'?,

2001). Je veux aller un peu plus loin avec les personnes agées, je les écouterai, je veux qu’elles
évoquent leurs ressentis, leurs émotions. Mais avant cela, alors que nous avons pu évoquer le
vieillissement et ses aspects physiologiques et biologiques, je voudrai évoquer le rapport du

vieillissement sur la vie en société.

1.1.4 Le vieillissement humain est « différentiel », sociétal et culturel.

« Le vieillissement ne s’exprime pas de la méme fagon et n’a pas les mémes conséquences
négatives :
- selon les catégories socio professionnelle (CSP) : c’est 1a que les différences sont
les plus criantes au détriment des plus défavorisés ;
- selon les territoires d’habitation ;
- selon la personnalité, la vitalité, le charisme, 1’optimisme (il y a des « jeunes — vieux
» et des « vieux — vieux »... et méme des « vieux — jeunes ») ;
- selon I’age (aucun rapport entre un récemment retraité et quelqu’un qui a 85 ou
100 ans et se trouve « inactif » depuis longtemps) ;
- selon le milieu social, I’environnement, les comportements.... » (Agid, 2018)

En effet, de nombreux travaux'4

, notamment de I’'INSEE traitent de ’espérance de vie et
montrent a quel point il existe des disparités autour des différentes catégories socio
professionnelles. A titre d’exemple 1’espérance de vie a 35 ans est de 42,6 ans pour un ouvrier,
alors qu’elle est de 49 ans pour un cadre ; elle est de 40,7 ans pour une personne sans diplome
et de 48,2 ans pour un titulaire d’un diplome supérieur au baccalauréat

Il n’y a pas que I’espérance de vie qui est impactée mais le corps et tous ses tissus par le type
de métier exercé. Ainsi une personne ayant vécu toute sa vie dehors aura une peau bien plus

marquée tant dans sa consistance que dans sa couleur ou les rides qui sillonneront sa surface. Il

en est de méme pour I’impact articulaire et les dégénérescences entre un cadre et un magon...

13 Charlotte Mémin (1918-2007) orthophoniste puis psychologue, elle est une des pionniéres de la gériatrie en
France avec son mari le Professeur Yves Mémin.

!4 Parmi ces travaux citons ceux de Blanpain N., de 2011 et 2016, et de Cambois E., Laborde C., Robine JM. en
2008
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Toutefois les inégalités sont lois et les différences dans une méme catégorie persistent. Chacun
vieillira selon son propre processus, a sa propre vitesse. « Le vieillissement des humains n’est
jamais homogeéne ni global. Il est toujours plus ou moins partiel (une instabilité en marchant,
des incoordinations motrices avec gestes inappropriés, des pertes d’équilibre inopinées,
quelques oublis inhabituels, une perte d’acuité auditive entralnant un manque d’attention en
société...). Il peut méme éEtre unique (par exemple le vieillissement prématuré — considéré
comme non pathologique — d’un circuit de neurones de 1’hippocampe peut entrainer un « trou
de mémoire » isol¢). Ce qui rend compte qu’il n’y ait pas de point de rupture nette entre le
vieillissement normal et le pathologique dans la plupart des cas. » (Agid, 2018)

Alors que le vieillissement s’accompagne plus d’un ralentissement généralisé que de perte
réelle de capacité, un déphasage générationnel voit le jour. Je vais m’expliquer. Comme nous
I’avons décrit apres la phase de croissance qui marque la jeunesse, le déclin progressif marque
le vieillissement. Une des premiéres conséquences est la lenteur. Le temps ne s’écoule pas a la
méme vitesse pour eux, pour les « actifs » ou pour les « jeunes ». C’est perceptible tant au plan
psychique, cognitif par une augmentation des temps de réaction, par une réduction des
performances mnésiques et des capacités attentionnelles, par une difficulté croissante a
’adaptation au changement d’habitudes ou de lieux de vie. Associées a cela des altérations des
fonctions sensorielles, baisse des acuités visuelles et auditives, méme si les personnes ne s’en
rendent pas compte, vous avez le cocktail qui aménera I’isolement social. D’autant plus que
dans un monde moderne ou il est question sans cesse de rapidité, d’efficacité pour ne pas écrire
d’efficience, la personne agée se retrouve en complet décalage ou déphasage comme je
I’écrivais. Son rythme n’est plus celui de son environnement.

Pourtant notre société s’intéresse tout particulierement a nos ainés. Ne parle-t-on pas
aujourd’hui de silver economy ? N’y a-t-il pas de plus en plus de publicité a la télévision qui se
tourne vers cette population en particulier. Je veux parler ici des spots vantant les mérites de
monte escalier électrique, ou encore de protections hygiéniques qui permettent quel que soit
I’age de profiter de chaque moment de la vie. Nous, c’est-a-dire vous et moi, entrons dans un
monde ou régne « la tyrannie du bien vieillir » pour paraphraser Michel Billé!" (Bill¢, 2010).
Cela m’amene donc a clore la page de 1’effet sociétal pour aborder le vieillissement dans ses

aspects sociologiques.

15 Michel Billé est sociologue et conférencier spécialisé dans les questions relatives aux handicaps, a la vieillesse
et a la transformation des structures familiales.
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1.1.5 Le vieillissement, approche sociologique.

« Nous ne pouvons pas vivre sans vieillir et par conséquent vieillir c’est vivre. »
Billé (2009, p. 149)

Apres avoir parlé de vieillir en des termes plutot médicaux, je vais apporter quelques touches
plus sociologiques. Isabelle Mallon écrit que le vieillissement en maison de retraite est visible

a tous les stades et que c’est un véritable laboratoire sociologique (Mallon, 2007, p.40).

Michel Bill¢é dit si « vieillir est une chance, est-il besoin de rappeler que tous n’ont pas cette
chance ? » (Bill¢, 2009, p. 148) I1 ajoute que tout ne se fait pas toujours dans la chance non plus
et parfois plutdt dans la ou les difficultés et qu’il ne sert a rien de les nier. Il est question de
joie, d’amour, d’angoisse aussi face a la maladie et au handicap, de tristesse dans le deuil. La
vieillesse c’est une vie qui se poursuit avec son lot d’aléas comme a tout age, souvent dans le
paradoxe, et avec de nombreuses tensions qui sont douloureuses. Et si vieillir est une chance, il
faut I’investir, la cultiver pour ne pas laisser au hasard défiler sa vie. « Sans cet effort, sans cet
investissement, sans cette attention, sans ce soin, cette chance n’est rien. » (Bill¢, 2009, p. 148).
Sans quoi la chance serait abandonnée. Cependant pouvons-nous, devons-nous, toujours lutter ?
N’est-il pas sain aussi parfois d’abdiquer, de céder... Parce que lutter c’est bien mais jusqu’ou,
jusqu’a I’épuisement total et la disparition ? « Serait-ce mal d’abdiquer ? L’abdication peut-elle
avoir de la valeur ? De méme qu’éviter le conflit n’est pas le fuir, de méme que 1’oubli peut
avoir des vertus, I’abdication a-t-elle sa noblesse ? Pourquoi faudrait-il s’obstiner toujours ? »

(Bill¢, 2009, p. 148)

« Vivre ¢’est apprendre a perdre » (Hirsch, 2008, p. 65)'°. Pourtant la société présente en héros
non pas ceux qui perdent mais ceux qui gagnent. Pour gagner, il faut perdre aussi.
L’apprentissage se fait plus dans la défaite que dans la victoire, pourront dire les sportifs.
Comme nous le savons tous il est vain de le cacher et de se le cacher : perdre c’est vivre. Et
vieillir ¢’est perdre un peu chaque jour. Il est des pertes plus acceptables que d’autres, certaines
infimes, d’autres plus profondes. Dans son entier 1’étre cherche a compenser ces pertes, les
cellules qui meurent sont remplacées, les douleurs de hanche font boiter et la marche restera

possible méme si ¢’est avec une canne. Le masseur kinésithérapeute en gériatrie ne cherche pas

16 Emmanuel Hirsch est professeur universitaire. Il enseigne 1’éthique médicale a la faculté de médecine de Paris-
Sud. 1l est directeur de 1’espace national de réflexion éthique sur la maladie d’Alzheimer et également directeur
de I’Espace éthique de 1’ Assistance Publique Hopitaux de Paris. Il cite ici un commentaire sur le Talmud effectué
par Rabbi Yossef Rozin.
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a reproduire un geste physiologique sain : il cherche la compensation pour permettre. C’est le
regard porté qui rend le geste héroique parce que celui qui a perdu a cherché a s’en sortir cotite
que cotite. Dans ce sens il mérite le respect. L’autre ne le mériterait-il pas également ? C’est
une vision, comme le fait remarquer Michel Billé, trés stoicienne : c’est dans le combat que
I’on voit I’homme, il n’est beau que dans I’effort ! Alors cela serait penser que I’homme se
réalise dans 1’adversité, lorsqu’il se bat contre un adversaire méme s’il n’est pas visible, tout le

monde le connait et rares sont ceux qui en parlent : la mort.

Norbert Elias!” évoque le vieillissement comme une perte de capacités physiques, mais pas
seulement, il évoque aussi les liens affectifs, la relation aux autres. Les individus « vieillissent.
Les derniers moments sont importants, certes. Mais souvent le départ des étres humains
commence bien plus tot. Tres souvent leurs infirmités physiques séparent déja les étres
vieillissants des vivants. Leur déclin les isole. Leur goiit des contacts humains peut diminuer,
leur capacité affective décliner. Voila bien le plus difficile — cette exclusion silencieuse des
étres vieillissants de la communauté des vivants, le refroidissement progressif de leurs relations
avec des €tres a qui allait leur affection, qui représentaient pour eux un sens, une sécurité. »
(Elias, 1988, p. 12) Donc pour Norbert Elias, c’est tout autant la personne elle-méme qui est
affectée que sa relation aux autres.

En outre il est question de temps, vieillir longtemps prend du temps. « La vieillesse, c’est une
autre facon de vivre le temps. » (Vernant, in Bill¢, 2009, p. 152) Et le temps se décline
différemment, Perla Serfaty'® nous propose une vision selon les saisons : « la vieillesse, I’'image
est bien connue, est I’automne de la vie, la saison qui précede I’hiver du grand age, et la grande

froidure de la mort » (Serfaty-Garzon, 2013, p. 25).

La représentation « du vieux », c’est celle de la grande vieillesse. Elle est imposée par une
inspiration biomédicale qui « véhicule une image déficitaire de cet age de la vie, appréhende la
dépendance comme un état nécessitant un besoin d’aide et assimile la dépendance a la perte
d’autonomie » (Caradec, 2012, p. 22). Dans les faits il n’y a pas une vieillesse mais bien une
multitude de vieillesses. Il serait important de ne pas se fonder sur une conception trop
monolithique de ces représentations, « I’ambivalence est au fondement de notre imaginaire de

la vieillesse » (ibid., p. 27) et les images sont a insérer dans un contexte social. D’un point de

17 Norbert Elias est un écrivain et sociologue allemand.
8 Perla Serfaty-Garzon est venue de la philosophie, elle est sociologue, psychosociologue, et professeur a
I'Université de Strasbourg.
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vue sociologique, Vincent Caradec'® propose de réaliser une nomenclature de la vieillesse, cela
pour définir qui sont les personnes agées. Car oui, tout un chacun est 4gé au moins du temps
qu’il a déja vécu. Il décrit donc une nomenclature tout d’abord selon 1’age et donc le cycle de
vie, puis selon le statut fonctionnel « c’est-a-dire 1’aptitude de I'individu a accomplir ses

activités quotidiennes » (Caradec, 2012, p. 54).

Pour terminer cette approche sociologique, en résumé, je vais reprendre les propos de Jean

20: « Abstraction faite de la maladie et du handicap, le vieillir s’inscrit dans le

Mantovani
parcours de vie en questionnant 1’individu sur ses formes d’insertion ou d’intégration dans la
société, en fonction de I’avancée en age. Le processus commence trés tot et en appelle a un «
travail » renouvelé de révision identitaire, de renégociation de soi, dans le rapport aux autres,
familiers, proches ou moins proches. Il s’agit d’un processus de transformation complexe de
recherche d’équilibres successifs dans lequel les personnes vieillissantes sont amenées a se «
déprendre » d’activités et de relations antérieures, pour mieux « tenir » sur 1’essentiel, sur les

relations et pratiques privilégiées, en fonction du systeme de référence de chacun. »

(Mantovani, 2008, p. 39)

Aprées une approche du vieillissement en général, je vais essayer de comprendre ce qui se joue

au niveau individuel.

1.2 Vieillir et perdre, ’aspect négatif...
« Le vieillissement varie selon les histoires de vie propres a chaque individu.
11 faut donc replacer 1'ainé dans son contexte social et environnemental
pour appréhender au mieux chaque situation. »
Thouez (2001, 4¢ de couverture)

Ces derniéres décennies en France, le vieillissement s’est modifié. Dans les années 2000, a 80
ans pres de 40% des individus vivent encore en couple (Laferrere, 2006, p. 78), 10% vivent
chez ou avec leurs enfants (Blanchet, 2007, p. 4). Ces proportions étaient inverses un demi-

siecle plus tot. L évolution entraine des modifications de comportements, 1’individu ne vieillit

19 Vincent Caradec est professeur en sociologie a I’université de Lille. 11 est spécialisé dans la sociologie de la
vieillesse et du vieillissement.
20 Jean Mantovani est sociologue, il travaille a I’Observatoire Régional de Santé Midi-Pyrénées.
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plus de la méme maniére. Je vous propose désormais de suivre ce qui se passe au niveau

individuel.

1.2.1 Etre et étre vieux

« C’est un lourd travail que de devenir vieux, il y a peu de gens qui en parlent, mais il faudrait
le faire plus. Le seul fait de vieillir et de se voir fonctionner différemment constitue un vrai
travail a temps plein. »

Ingmar Bergman (entretien avec E. Josephson, Le Monde, 8 avril 2000)

Dans cette partie je cherche a comprendre ce que représente pour une personne le fait d’étre et
donc de vivre tout en étant agée et en se reconnaissant comme agée. Je traite donc tant du vivre,
que de ’existence en elle-méme. A savoir ce que cela représente « d’étre vieux », sachant que
des personnes agées disait a Balard : « je ne suis pas vieux et en méme temps je me sens
vieillir » (Balard, 2011, p.232). La vieillesse est une expérience de I’ordre de I’intime. C’est
une perception. Celle-ci va transformer le rapport a soi et comme le disait Ricceur, je reste le
méme mais je suis différent.

Selon Genevi¢ve Laroque, étre vieux, c’est €tre entré dans le « temps de déclin et d’approche
de la mort. [Le grand age c’est : des] gens qui vivent encore alors que la plupart de leurs
contemporains sont décédés » (Laroque, 2001, p. 8). Ceux-ci elle les appelle des « survivants ».
Cela fait écho au sur-vivre que j’étudie ou que je souhaite étudier dans la présente recherche.
A cela elle ajoute que « le grand age peut encore davantage étre celui du respect : serait-il «
honorable » de devenir le survivant, celui qui n’a pas encore été vaincu par la mort, tant celle-
ci est I’ Adversaire par excellence ? Bien ou mal exercé, ce respect du grand age imprégne a peu
prés toutes les sociétés. » (Ibid., p. 9) Etre une personne agée, c’est étre aujourd’hui mais aussi
avoir été, c’est avoir traversé un bout d’Histoire. Dans cette tension entre présent et passé, se
joue toute I’histoire de I’individu, surtout celle a venir. Il est donc question de 1’ancrage dans
un espace temporel. Si la personne accepte son vieillissement, elle pourra vivre dans un présent
qui valorisera son passé tout autant que le présent. Tandis que si elle ne vit que dans son passé,
et nie celle qu’elle est aujourd’hui, son estime de soi en patira grandement.

Vieillir est une chose individuelle, impossible de 1’oublier. Cela se vit, se ressent comme le
disait Mme B a Charlotte Mémin : « nous la vieillesse, on la vit du dedans. On la sent, et sentir,
c’est beaucoup plus que savoir » (Mémin, ibid). Ces paroles insistent sur le fait qu’il faille
écouter la personne dgée dans ce qu’elle a a nous dire et surtout nous apprendre sur sa condition.

C’est avec ce type de propos et ceux que j’ai entendus de mon coté qu’il m’a semblé nécessaire
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de donner la parole a nos ainés pour les écouter expliquer leur vie aujourd’hui. Car étre une
personne agée, c’est avoir un certain age et beaucoup de choses a dire et raconter. « En Afrique,

quand un vieillard meurt, c'est une bibliothéque qui brile. » (Hampaté Ba, 1984, couverture)

Mais vieillir c’est aussi perdre, perdre plus encore. Parfois, dans certaines situations, la
personne agée doit s’adapter a la perte de la marche, de ses proches, de son chez elle...

Comment fait-elle ?

1.2.2 Vieillir et perdre sa santé

Dans cette partie, alors que j’ai montré précédemment comment le vieillissement est un
processus qui affecte 1’individu progressivement, je vais essayer de montrer comment la perte
de sa santé va ’affecter jusqu’a atteindre parfois la dépendance lourde.

Au départ était un corps sain, victime de petits incidents au cours de la vie, une entorse par ici,
une prise de poids par-1a, la sédentarité... de petits mots en petits maux, nos capacités en
viennent a étre affectées. Puis elles baissent tant et tant que, progressivement, nous devenons
vulnérables au regard de I’environnement, a ce stade il s’agit de fragilité si au moins deux des
dimensions de la santé parmi la mobilité, les capacités sensorielles, I’énergie, la mémoire et les
troubles physiques sont atteintes. Des études (Armi, 2004) démontrent que la fragilité mene a
la dépendance fonctionnelle et correspond a une transition entre un état d’indépendance et de
dépendance. A tout cela il faut ajouter les maladies et accidents de vie, notamment les chutes
qui vont occasionner une rupture brutale de I’équilibre et empécher la personne agée de

retrouver son niveau de vie antérieur.

Selon la vision médicale de Jean Claude Henrard 2!« Le vieillissement individuel obéit a
différents processus. Le vieillissement biologique regroupe la sénescence (temps biologique)
et l'avance en age (temps chronologique) qui ne coincident pas. Le vieillissement
psychologique se traduit notamment par un déclin des fonctions intellectuelles. » (Henrard,

1997, p. 4)

2! Jean Claude Henrard est gériatre, professeur émérite de santé publique et a la faculté de médecine de Paris Ouest.
11 a dirigé, de 1975 22003, le Centre de gérontologie de I’hopital Sainte Perrine de I’ Assistance Publique-Hopitaux
Paris.
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Catherine Sermet?? dans plusieurs articles (Sermet, 2013 et 2011) fait état de ’état de santé
percu pour les populations agées. Ainsi elle « se dégrade réguliérement avec 1’age jusqu’a 84
ans. Entre 65 et 74 ans, 53 % des hommes et 50 % des femmes déclarent étre en bonne ou trés
bonne santé. Ces pourcentages chutent rapidement pour la classe des 75-84 ans (respectivement
36 % et 34 %) puis moins fortement ensuite (34 % et 29 %) » (Sermet, 2013, p. 21). Au total la
personne vieillissante, se sent vieillir dans son corps, au niveau fonctionnel, mais aussi dans
son esprit, au niveau cognitif. Elle parle de perte dans ses capacités.

Au niveau médical, le nombre de pathologies croit avec I’age. Un individu de plus de 65 ans
déclare, un jour donné, étre affecté par au moins six maladies (Sermet, 2013, p. 22). Il s’agit
des maladies cardiovasculaires au premier rang, puis des affections ostéo-articulaires, puis les
maladies endocriniennes et métaboliques, puis celles de 1’appareil digestif, de 1’appareil
respiratoire, les troubles psychiques et les traumatismes... La santé¢ de 1’agé est une de ses
préoccupations principales. Cela semble s’accorder avec une enquéte de 2011 qui montre que
dans les derniéres années, 1’espérance de vie sans incapacité est moins favorable que dans le
passé (Sieurin, 2011), alors que jusqu’a présent, elle croissait dans le méme temps que
I’espérance de vie générale. La tendance s’inverse. C’est un phénomeéne a ne pas négliger méme
si, d’aprés I’enquéte publiée, il faudra des études complémentaires pour avoir des données

encore plus fiables.

Je m’intéresse spécifiquement a la population des 80 ans et plus, parce qu’avant, la perte
d’autonomie est relativement rare, alors qu’a partir de 80 ans, avec des variations selon le sexe
ou le type d’incapacités, la prévalence des différentes incapacités physiques et de la dépendance
psychique se met a croitre fortement avec 1’age. Malgré cela, « 70 % des personnes de 80 ans
et plus sont autonomes pour les principaux actes de la vie quotidienne, et 81 % vivent a
domicile. Au-dela de 90 ans, ce sont encore 47 % des personnes qui sont autonomes pour les
principaux actes de la vie quotidienne, et 64 % qui vivent a domicile » (Colin, 2001, p. 37).

Au total c’est « un cinquiéme des personnes de 80 ans et plus, et un tiers de celles de 90 ans et
plus [qui] présentent une dépendance physique lourde. De fait, ’arrivée aux ages trés €levés
s’accompagne pour une part d’un besoin d’aide pour accomplir les actes essentiels de la vie

quotidienne. » (Colin, 2001, p. 39) La personne a besoin d’aide pour faire sa toilette, s’habiller,

22 Catherine Sermet est docteur en médecine, elle est également directrice adjointe de I'IRDES et participe a ce
titre a quelques commissions du Haut Conseil de Santé Publique.
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se lever, se coucher, s’asseoir, aller aux toilettes et les utiliser, etc. De plus 35% des plus de 90
ans sont confinés au lit ou au fauteuil, ils sont aussi 18% des plus de 80 ans dans ce cas.
Malheureusement avec 1’age, la santé n’est pas 1’unique perte a laquelle sera confronté

I’individu, je propose d’observer d’autres aspects.

1.2.3 Vieillir et perdre encore : son conjoint, son domicile, etc.

« Avez-vous déja vécu dans un hopital gériatrique ? Savez-vous ce qu’est I’ennui ?

Avoir tout perdu jusqu’a son identité, étre loin des siens,

les deuils successifs, ne plus avoir d’argent et se sentir enfermé ?

On aimerait finir nos jours chez nous mais pour cela il nous faudrait des moyens... (...) Avoir
le sentiment d’étre libre, et non en prison car nous n’avons rien fait !

Seulement notre devoir et voila comment nous sommes payés... ! Nous avons le sentiment
d’étre agressés, isolés, oubliés, infantilisés, violés dans notre intimité. »

Homme (Dorange, 2005, p. 138)

Cet homme exprime un ensemble de pertes qui vont de ’identité, ce qu’il considére comme le
plus intime, jusqu’au droit d’étre libre. Il évoque tout autant les deuils qu’il a connu que la perte
de son domicile pour I’entrée en institution. Son témoignage est un exemple cinglant de toutes
les pertes qui se vivent dans le grand age. Apres la perte de sa santé, 1’individu perd beaucoup :
son conjoint, ses enfants, son domicile... enfin beaucoup jusqu’a son indépendance.

Si perdre son conjoint lorsque 1’on est encore en activité peut Etre considéré comme
I’événement majeur de I’existence, qu’en est-il lorsque 1’on est agé ? La question mérite d’étre
posée. Il semble de prime abord que I’impact soit moins fort puisqu’il n’y a pas de répercussion
directe sur le rythme de vie, encore que... La grande vieillesse s’accompagne é¢galement d’une
majoration de la fragilité, et la perte de 1’étre qui permettait de conserver une autonomie peut
étre en ce sens dramatique. Lors de la phase de deuil qui accompagne la perte du conjoint, il est
fréquemment des « syndromes de glissement ». « La France présente un record de suicide des
personnes agées » (Baqué, 2004, p. 155). L’¢état psychique de I’étre 4gé est donc tout
particuliérement affecté que ce soit par la perte d’un étre cher, mais également par le reste des

pertes qui le dévalorisent a ses propres yeux et ne le font pas hésiter lors du passage a I’acte.

La perte des enfants, se fait dorénavant a une période de la vie différente. Les enfants meurent
adultes, et non plus enfants comme c’était le cas auparavant. Cela enléve le poids de la
culpabilité¢ des parents qui n’avaient pas su protéger leur progéniture. Bien sir la sensation

d’injustice existe toujours, mais il n’y a plus de sentiment de responsabilit¢ méme si souvent
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ils disent qu’ils auraient préféré prendre la place de celui qui est parti, que ce n’est pas juste...
Toutefois si I’observation se fait a I’age des vieilles personnes d’aujourd’hui, ¢’est bien souvent
encore des enfants (dans la tranche d’age) qu’elles ont perdus. Aussi, elles se retrouvent dans
un état tant de culpabilité du parent qui n’a pas su protéger 1’étre fragile que de celui qui n’est

pas parti avant le plus jeune...

De plus la notion de deuil ne touche pas que les étres humains ou les animaux compagnons
d’une vie. Il y a aussi celui du chez soi. « Le douloureux changement d’environnement (...)
pour retrouver une collectivité » (Baqué, 2004, p. 154). Quitter une vie pour une nouvelle. Il
est en ce sens question d’une rupture, ou de tournants de vie comme le décrit Francis Lesourd??.

Il est dans le méme temps question de 1’idée de solitude dans le veuvage.

Comme nous avons pu le voir, toutes ces pertes occasionnent une diminution des capacités de
la personne agée, tant dans la perception de sa propre santé¢ que dans son état d’esprit. Du
ressenti au vécu, il n’y a rien, tout comme il y a trés peu entre 1’indépendance et la dépendance,
ou entre étre autonome ou ne pas I’étre. C’est ce que je propose d’étudier dans la suite, tout
d’abord en définissant autonomie et dépendance puis en observant le vieillissement au travers

du prisme de ces nouveaux mots.

1.3 Vieillir entre autonomie et dépendance

Il nous semble indispensable d’étre clair sur 1’approche de ces deux mots qui bien souvent par
abus de langage sont mobilisés I’un a la place de I’autre et inversement. La perte d’autonomie
n’est pas la dépendance, pas plus que I’autonomie n’est 1’indépendance. Nous allons donc poser
quelques définitions. Ensuite nous verrons comment chacun peut définir ou illustrer I’individu

face a son vieillissement.

23 Francis Lesourd, maitre de conférences en sciences de 1’éducation a I’université Paris 8, psychologue clinicien
a I’origine.
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1.3.1 Autonomie

Autonomie vient du grec autonomia de autonomos autonome (auto soi et nomos loi), et signifie
droit de se gouverner par ses propres lois, c’est aussi avant 1815 le droit pour I’individu de
déterminer librement les régles auxquelles il se soumet.

Martz, dans le dictionnaire impertinent de la vieillesse écrit pour 1I’autonomie : « Confondue
aujourd’hui avec auto-mobile. L’individu dit « en perte d’autonomie » est celui qui ne peut plus
accomplir seul les gestes ¢lémentaires de la vie quotidienne, comme se déplacer. Sa mobilité
est alors réduite. L’individu autonome, lui, est celui qui exprime des désirs et des besoins, fait
valoir des droits, négocie des horaires de réveil, de déjeuner, de sortie, critique les regles de
fonctionnement... Bref, un “emmerdeur ” dont la grille GIR ne tient pas compte ! » (Matz,
2017, p. 53)

Avec cette citation je veux montrer que bien souvent autonomie et dépendance sont prises 1’'une
pour I’autre. Mais aussi qu’il n’y a rien d’évident a accepter que la personne soit et reste
autonome et ce que cela va générer par la suite. Pour poursuivre dans ce domaine, je vais
m’intéresser a ce que dit Lepresle : « pour rire sur une situation sérieuse : dans le milieu de la
santé, il existe un leitmotiv, selon lequel “ le malade doit étre au centre de nos actions . Quel
sens donner a cette injonction ? Peut-&tre, pour les plus vieux d’entre nous, I’image du cow-boy
attaché au poteau de torture avec la ronde des Indiens ! Comment le malade, surtout s’il est
vieux, a qui chacun veut du bien, va-t-il pouvoir conserver une once d’autonomie si chacun des
acteurs soignants et aidants I’entoure au point de I’enfermer ? Cet encerclement induit 1’idée
d’enfermement, d’étouffement, qui s’oppose a I’ouverture de 1’autonomie. Alain Cordier
I’exprime par symbole?* : «le malade est le ceeur de notre action. (...) Le cceur, organe
autonome par excellence, sous la dépendance du systéme nerveux sympathique. Le cceur,
métaphore de la vie relationnelle. » (Lepresle, 2017, p. 54) Il y a donc une proposition
d’ouverture pour permettre I’autonomie, de laisser un cceur s’épanouir et surtout d’offrir a

I’individu une richesse dans la relation.

Autonomie et dépendance sont deux ¢éléments différents, ils ne sont pas au méme niveau.

Martine Lani-Bayle me rappelle?> que I’autonomie se nourrit et s’autorise de dépendances,

24 Allocution publiée dans Revue d’histoire de la pharmacie, vol. 83, n° 306, 1995.

25 Martine Lani-Bayle propos tenu en 1990 au forum des psychologues : « Autonomie. De ’autisme a I’accueil.
Vers une dialectique des extrémes. » Elle reprend également ses idées et les développent en 1996 lors d’un
séminaire de formation et de recherche, par une présentation intitulé « Points de vue complexe sur I’autonomie. »
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certes parfois de maniere plus ou moins assumées. Sans dépendances, il n’y a pas d’autonomie
possible...

Bien souvent, « le modéle de la vie autonome est calqué, a tort, sur le modele de la vie
“normale” » (AGID, 2018, p. 44), cela renvoie a une vision « normalisée » tant biologiquement
que socialement de la vie humaine. Mais qu’en est-il de cette notion de norme ? Devons-nous
étre tous identiques ? Celui-ci né sans jambe, peut-il étre normal ? Et cet autre sans bras... La
normalité est une bien grande difficulté de plus dans laquelle je ne souhaitais pas plonger. Une

vie autonome répondrait donc a un standard auquel il faut se fier.

D’un point de vue médical, 1’autonomie renvoie souvent au consentement éclairé. Il est
nécessaire que la personne puisse comprendre ce qui lui est présenté et ensuite donner son avis.

Pour exercer cette autonomie, il faut donc que la personne puisse :

« étre informée : ce qui signifie un long travail de communication avec le(s) soignant(s) ;
travail patient, répétitif, progressif, respectueux des capacités dont la vitesse de
compréhension de la personne et de ses limites,

- étre en capacité d’écouter : ce qui signifie qu’avant de donner toute information on vérifie
que la personne n’a pas de probléme d’acuité auditive...Phénomene particulieérement
fréquent chez la personne agée... Mais la surdité peut également étre “ psychologique ”, une
tentative du psychisme de résister a la violence des mots ou de leur sens, pour ne pas écouter
ce que I’on veut ne pas entendre.

- &tre en capacité de comprendre I’information donnée, d’analyser cette information de fagon
critique, c’est-a-dire de faire preuve de discernement, de capacité de discrimination, d’esprit
critique, de hiérarchisation de I’information.

- étre en capacité de bien intégrer les options a choisir et de prendre une décision pour soi, en
fonction de ce qu’elle souhaite réellement.

- persévérer, ou pas, dans ses choix dans le temps et face a de nombreux interlocuteurs.

Il est donc évident que le temps contraint qui prévaut dans 1’organisation des soins est peu

favorable a I’exercice de cette forme d’autonomie. » (AGID, 2018, p.45) Il n’existe donc pas

une mais de multiples contraintes a analyser pour aller rechercher le consentement de I’individu
et par extension, 1’expression de son autonomie. Le rapport de la commission éthique montre
bien en quoi le milieu institutionnel peut étre un frein a cette expression. Je devrai revenir plus

tard sur ce sujet pour analyser les choix des résidents que j’ai suivis a accepter de participer a

ma recherche.
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Dans le cadre de maladie affectant les fonctions cognitives, se positionner autour de
I’autonomie n’a rien de simple. En effet la notion d’autonomie est plus un concept
philosophique, éthique voire existentiel mais dans ce cadre, la réalité du vécu de la personne
affectée par les troubles cognitifs est complexe. Elle souhaite faire, participer a la vie, mais
I’organisation différente, anarchique voire incohérente de ses gestes et de ses actions mettent
en doute sa capacité a étre autonome et pourtant... les contradictions sont alors majeures.

« Le risque est grand — comme nous y incite la loi - de concevoir ce * principe ” de ’autonomie
de la personne comme simple et réduit a une forme de dualité : la personne serait / ne serait pas
autonome. De fait, il est bien difficile d’étre complétement autonome lorsque I’on est atteint
d’une maladie grave ou que I’on souffre de troubles cognitifs parce que I’on est agé. Il est
souvent difficile de se concevoir comme une personne malade, d’étre en méme temps en
capacité d’analyser sa propre maladie et de décider sans aide de ce qui est bon pour soi. »

(AGID, ibid)

Alors avoir besoin d’un autre, d’un tiers ou d’un objet pour étre aidé face a des choix, cela serait

une forme de dépendance, un autre mot qu’il va falloir étudier.

1.3.2 Dépendance

Il serait donc trop simple de faire un amalgame entre 1’autonomie et la dépendance, tout comme
de les opposer. Dans la pratique, alors que nous avons pu le voir 1’autonomie est plus en lien
avec des concepts éthiques et philosophique, la dépendance est plus sur le terrain de la pratique
et du fonctionnel.

Dés les années 1980, le terme dépendance a envahi le vocabulaire gérontologique. L’objet était
de réformer une classification ancienne qui triait les vieux en valides, invalides et semi-valides,
pour en adopter une nouvelle moins médicale. Du méme coup, on a « commencé a croire que
I’on pourrait évaluer la dépendance en confondant de fagon dramatique perte d’indépendance
et perte d’autonomie. S’il vous arrive de perdre votre indépendance, vous perdez, de ce fait,
votre autonomie ! Cette évaluation sert de base a I’attribution d’aides financieres qui portent le
nom d’APA : Aide personnalisée a I’autonomie. CQFD ! Dépendance = histoire de fric ! C’est

sordide. Et puis ¢a suffit ! Je peux étre tout a la fois parfaitement dépendant de mon entourage
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pour les actes de la vie quotidienne et autonome pour décider de ma vie ! » s’écrie Michel Bill¢

(Bille¢, 2017, p. 106). Oui mais alors, qu’est-ce que la dépendance !

Dépendance, vient de dépendre du latin dependere, pendre de, d’ou se rattacher a. C’est le
rapport qui fait qu’une chose dépend d’une autre, autrement dit pour 1’individu le fait de
dépendre de quelqu’un ou de quelque chose, ce serait le fait de ne pouvoir se réaliser sans
I’action ou I’intervention de ce quelqu’un ou de ce quelque chose.

Etre une personne agée dépendante, cela veut dire étre « plus ou moins infirmes, invalides,
fragilisées par les maladies, par les accidents ou leurs séquelles, plus encore que par 1’age. »
pour Genevieve Laroque (Laroque, 2004, p. 20). Ne fait-elle pas la elle aussi ’erreur de
confondre ou de mélanger ? Et puis dépendre, dans notre société, ne serait-il pas un terme plus
en lien avec le marché, je veux dire avec un esprit mercantile ou avec un esprit de performance ?
En cela, je peux reprendre les propos de Polard et de son « discours performatif de la
dépendance. Certains mots : “ dépendance ™ et “ personne agée dépendante ”, comme d’autres
actes de langage, fabriquent les réalités sociales, distinctes des réalités naturelles (physiques,
etc.), sur lesquelles s’édifient des institutions ou des marchés. John Searle nomme * discours
performatif” ce qui n’est que la fagade linguistique de la construction des réalités sociales.
Bref, un mot pour une réalité construite par ce mot, point barre tautologique. La construction
du mot senior, et de ses dérivés, procede de la méme rengaine institutionnelle a visée
performative. Comme tout cela fonctionne avec une logique administrative, une science de la
communication et un sens du marketing trés efficaces, on en devient docilement “ addict . Etre
dépendant du mot dépendant, faut quand méme le faire ! » (Polard, 2017, p. 107)

« Oui, dréle d’histoire..., d’autant que I’homme étant un étre social, nous sommes tous
interdépendants. Le scandale de I’avancée en age ne serait-il pas plutdt la raréfaction de ces
liens et, surtout, que les vieux n’aient plus personne qui dépende d’eux ? » (Besagni, 2017,
p.106) Effectivement, vivre en société, c’est vivre ensemble, c’est avoir des relations les uns
avec les autres. L’homme a besoin de ces autres pour exister, survivre, se reproduire. Seul il
disparait petit a petit, dépérit et disparait définitivement. Alors oui nous sommes tous dépendant

les uns des autres.
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1.3.3 Alors, entre autonomie et dépendance

« L’autonomie, ce n’est pas s’émanciper des autres,
mais ¢’est apprendre a gérer ses dépendances. »
Brizais (2009)

« Ce sont les médecins gériatres qui, dans les années 1970, délaissant les termes d’invalidités
et de handicap, ont parlé les premiers de dépendance a propos des déficiences physiques des
personnes agées. » (Caradec, 2012, p. 21) C’est un peu plus tard apreés quelques rapports
officiels, puis les lois de 1997 et 2001 sur la dépendance que le terme prendra toute sa 1égitimité.
Un outil sera créé pour I’évaluer : la grille AGGIR?*® (Autonomie Gérontologie Groupes Iso-
Ressources). En pratique elle évalue le degré de perte d'autonomie ou le degré de dépendance
physique ou psychique (cohérence et orientation) d'une personne agée. Elle se base sur
I’observation des activités quotidiennes (toilette, habillage, alimentation, élimination,
transferts, déplacements a I’intérieur et a I’extérieur, communication a distance) qu’effectue
seule la personne agée. « On considére qu’une personne de plus de 60 ans est dépendante si elle
est classée dans des groupes 1 a 4 de la grille AGGIR. Selon I’enquéte HID??, on dénombrait
795 000 personnes agées dépendantes en 1998-1999. » (Durée, 2006, p. 21)

Selon I’enquéte Handicap-Santé en ménages ordinaires réalisée en 2008, « prés de six
personnes sur dix agées de 80 ans ou plus, soit 1,5 million, sont relativement autonomes » (Dos
Santos, 2010, p. 8), mais cela reste a domicile. Il semble important de noter que dans le méme
temps plus de 90% des personnes vivant en institution de plus de 80 ans sont dépendantes. En
2004, deux tiers des personnes agées dépendantes vivaient en institution et dans ces lieux, nous
nous rendons compte que la dépendance s’accroit plus vite qu’a domicile. Aujourd’hui, cette
évaluation permet de déterminer le montant de 1’allocation personnalisée d’autonomie (APA)
qui sera versée a 1’individu, qu’il soit & domicile ou en établissement. « En 2011, 1 200 000
personnes recevaient I’APA et étaient donc reconnues comme dépendantes » (Caradec, 2012,
p. 77). Cela représente environ 8% de la population de plus de 60 ans. Sur la totalit¢ 60%
environ vivaient a domicile, ce qui fait que pres de 40% étaient en institution soit pres de

500 000 individus.

26 Mode d’évaluation et représentation des différents groupes, cf annexe 1
27 HID : enquéte nationale Handicaps-Incapacités-Dépendances réalisé fin 1998 auprés d’un échantillon d’environ
quinze mille personnes vivant en institution et en 1999 dans les ménages ordinaires.

50



« Chez les hommes comme chez les femmes, le taux de dépendance reste faible jusqu’a 75 ans,
puis augmente rapidement avec I’age. L’age moyen des dépendants est de 78 ans pour les
hommes et 83 ans pour les femmes. » (Durée, 2006, p. 21) L’étude de Durée montre également
que pres de deux tiers des personnes reconnues comme dépendantes sont des femmes. Une des
explications données est que vraisemblablement elles le déclarent plus facilement, la seconde
est qu’elles sont plus nombreuses, et la derniére est qu’elles sont peut-étre plus dépendantes
tout de méme. Par cette recherche nous pouvons penser que la dépendance est bien un fait lié

au grand age et se trouve prépondérante pour une population de plus de 90 ans.

D’un point de vue sociologique, Bernard Ennuyer?® critique la définition de la dépendance
comme incapacité a faire, parce que selon lui la dépendance renvoie a un fait social relationnel
et par la est constitutive de la vie en société. De plus, assimiler la dépendance a la perte
d’autonomie serait une erreur (Ennuyer, 2002). Car d’un point de vue étymologique,
I’autonomie signifie continuer a décider par soi-méme et cela, quel que soit le handicap
physique ou psychique. « Comme pour tout individu, la marge d’autonomie dont dispose une
personne agée dépendante n’est pensable qu’a I’intérieur du réseau d’interdépendances dans

lequel elle se situe. » (Caradec, 2012, p. 80)

« De nombreuses pathologies peuvent étre a 1’origine de Iésions cérébrales susceptibles
d’engendrer des déficits cognitifs et/ou des troubles du comportement suffisamment importants
pour altérer la qualité de vie et diminuer 1’autonomie d’une personne. On peut citer par exemple
les pathologies neurodégénératives (maladie d’Alzheimer, maladie de Parkinson, sclérose en
plaques), vasculaires (AVC, démence), traumatiques ou tumorales. En fonction de la gravité
des déficits, cette perte d’autonomie peut étre partielle ou totale, temporaire ou permanente.
Elle peut aussi entrainer un besoin d’aide, c’est 1’état de dépendance. » (Chopard, 2015, p. 16)
Alors cette aide, elle la trouve a domicile avec son conjoint lorsqu’il est encore la ou sa famille
et puis ce sont des professionnels qui interviennent (aides ménagere, infirmiers,
kinésithérapeutes, associations...) jusqu’a la limite du soutenable pour les uns et les autres.
Souvent dans notre imaginaire, les premiers a atteindre leurs limites ce sont les aidants. Nicolas

Lépine?® nous rappelle que parfois les personnes Agées ne supportent plus cet état de

28 Bernard Ennuyer est docteur en sociologie, enseignant chercheur, ses domaines de recherches sont les
représentations de la vieillesse et du vieillissement, ainsi que les politiques publiques de la vieillesse et du handicap
tout au long de la vie.

2 Nicolas Lépine est masseur kinésithérapeute auprés de personnes agées depuis plus de 20 ans. 11 est également
docteur en psychologie clinique, chargé de cours a I'université.
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dépossession de son propre domicile, de son corps... et décident d’elles-mémes d’abandonner
leurs domiciles pour rejoindre un établissement pour vieux ou clairement cela est défini comme

régle et ou I’acceptation de fait en devient tolérable (Lépine, 2008, p.165).

Aprées ce dialogue entre autonomie et dépendance, il m’a semblé nécessaire d’aborder deux
autres concepts que sont 1’isolement et la solitude. J’ai pu le montrer, la personne agée se
retrouve a un moment donné seule et elle doit y faire face... Et comme le dit Paul Valéry : « Un

seul homme est toujours en mauvaise compagnie. » (Valéry, 1941)

1.4 Vieillir entre isolement et solitude
« Au déces de mon mari, je n’ai pu y rester seule (dans la grande maison).
Je m’y suis sentie trés esseulée, tres attristée et peureuse. »
Femme (Dorange, 2005, p. 134)

« Le plus difficile, c¢’est la solitude, il n’y a que cela. Le reste pour ’instant...

J’ai plus de 80 ans. Maintenant, je ne dirais pas que je suis en pleine forme tous les jours. Je
suis fatiguée, je suis fatiguée a tomber par terre. Je pense que cette fatigue est plutot morale,
c’est dans la téte. [ ...] Vous savez la solitude, elle est constante.

Elle n’est pas toujours présente mais pour moi c’est trés dur d’autant plus dur que je n’ai pas
comment pourrais-je vous expliquer ? Ce n’est pas possible, je ne peux pas rester seule. Je vis
seule, je vis seule et ce n’est pas drdle parce qu’il n’y a personne dans la maison et ¢a je ne le
supporte pas. Ce que je supporte mal, c’est la solitude totale. Moi, j’ai besoin d’avoir du
mouvement, de la vie autour de moi,

de rester seul, vous savez c’est la pire des punitions. »

Madamame T, 81 ans (Pitaud, 2004, p. 25)

Je propose de voir comment I’isolement (état d’une personne qui est séparée des autres
hommes, synonyme de désocialisation) et la solitude (situation d’une personne qui est seule de
facon momentanée ou durable), caractérisent la personne dans le grand age. Lorsqu’ils
s’additionnent aux pertes, 1’isolement et la solitude, petit a petit, augmentent le sentiment
d’insécurité et alors ’EHPAD n’est plus loin. « Nécessaire solitude, redoutable isolement »

nous dit Michel Bill¢é (Bill¢, 2017, p. 289).

« Le terme "isolement" apparait au début du XVIII® siécle, dérivé de Iitalien isolato, "séparé

de toute chose comme une ile ’est de la terre". Eventuel paradis, lieu de prédilection d’un

52



solitaire, 1’ille évoque aussi le naufrage, le retrait de toute vie sociale, processus parfois

rapproché de la vieillesse » (Guillemard, 1973)

Selon le Larousse, isolement, est un nom masculin, se dit de 1’état d'une habitation, d'un lieu
écarté, perdu. En ce qui concerne un individu, c’est I’état de quelqu’un qui vit isolé ou qui est
moralement seul. Cette définition renvoie a I’idée de vivre seul, d’étre exclu d’un groupe ou de

la société, il n’y a pas de sentiment d’appartenance a une communauté humaine.

« Le grand age se caractérise aussi par un grand isolement : isolement domestique tout d’abord
(par la perte du conjoint souvent, des amis...), moindre sociabilité ensuite » (Caradec, 2012, p.
75) par les déces autour, par le repli sur le domicile qui réduisent les rencontres. En ce qui
concerne la solitude, elle est de ’ordre du ressenti, et ne coincide pas forcément avec
I’isolement. Arnaud Campéon 3 a réalisé une enquéte portant sur la solitude dans la vieillesse.
Ses conclusions sont qu’il faut la considérer comme le produit d’une double dynamique : d’une
part I’affaiblissement des relations sociales et d’autre part la construction d’une étrangeté au

monde (Campéon, 2011).

Tant la solitude que I’isolement sont des éléments autant objectifs, qui peuvent s’observer et se
comptabiliser notamment par le nombre de visites quotidiennes, que subjectifs. En effet la
personne agée peut avoir la sensation ou le sentiment d’étre isolée voire seule et que cela
objectivement ne soit pas le cas. Cependant, c’est bien cette sensation qui prendra toute sa
valeur et qui devra entrainer une modification du comportement des autres pour briser cet ¢lan.
Cette idée, doit étre également considérée dans les établissements d’hébergement, car la
solitude n’est pas le fait que du domicile. Aujourd’hui I’institution n’est pas garante de cohésion
sociale, de lien avec ’autre et ne permet pas de briser ce mouvement de solitude li¢ a la
dépendance. « La solitude est tapie dans chaque lieu de vie pour anciens. » (Bacqué, 2004, p.
156) Vercauteren®! de son c6té insiste sur le fait que selon lui, la solitude est un indicateur du
comportement de la personne adgée et que de fait, cela influera sur le projet institutionnel. I1
ajoute que la quantification « de la solitude est toujours subjective dans la mesure ou la

personne peut étre entourée mais avoir le sentiment d’étre seule. Les statistiques ont objectivé

30 Campéon Arnaud est docteur en sociologie, ingénieur de recherche a 1’école des hautes études en santé publique.
31 Richard Vercauteren est sociologue, gérontologue spécialisé dans 1’analyse institutionnelle des établissements
sanitaires et sociaux, il intervient dans divers services universitaires de formation continue et a publié quelques
livres sur ces sujets notamment aux éditions Er¢s.
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la solitude a travers le nombre de rencontres qu’effectue une personne. » (Vercauteren, 1993,

p23-24) Ce mode peut étre contestable mais il permet d’avoir une référence.

A T'hopital psychiatrique, tout comme dans les prisons, il est fait état de chambre d'isolement.
Dans ces deux cas, il s'agit d'une séparation radicale de 1'individu d'avec les autres et le monde
en général. « Les forces de séparation et d’atomisation des individus, qui travaillent la société,
se poursuivent dans ses moindres recoins. Le modele dominant est le modéle carcéral, qu’on
retrouve dans 1’architecture de bon nombre d’établissements. L’ isolement n’est pas la solitude.
Dans la solitude, ’homme est "deux en un" et peut poursuivre le dialogue avec-lui-méme, qui
est une intégration du point de vue de I’autre. La désolation, selon Hannah Arendt, engendre la
disparition de ce dialogue avec soi. » (Matz, 2017, p.182) Matz nous renvoie ici a la vision de
Erving Goffman dans son « Asiles ». L’isolement prononce la rupture de lien avec ses
congéngéres. Elle n’est pas souhaitée mais s’immisce peu a peu dans la vie, insidieusement parce
que je ne sors plus de chez moi suite a une chute, un petit rhume. Mes voisins qui passaient
fréquemment ont déménagé, ou ont plus de travail, leurs enfants ont grandi... Les visites
diminuent, disparaissent. Les contacts extérieurs ne sont plus, I’isolement prend place.

Matz évoque également la solitude, en pensant a cette vieille dame qui souhaitait qu’on lui fiche
la paix (ce pourrait étre un vieil homme d’ailleurs, je ne dois pas faire de sexisme). Cela me fait
penser au film d’animation « La-haut »*2, dans lequel un grand pére se voit contraint de quitter
son domicile pour rejoindre un EHPAD, sous prétexte que sa maison géne la construction d’un
complexe immobilier. C’est sa maison, ses souvenirs que la société veut lui arracher. Il est seul,
veuf, isolé, sort son fusil lorsque I’on sonne a sa porte... Alors la solitude, signe d’une paix
enfin retrouvée ? Etre seul ou non, 1a n’est pas la question, ¢’est plus siirement le fait d’étre en

relation. Méfions-nous. « Le plus seul n’est pas celui qu’on croit. » (Matz, 2017, p. 289)

Yves Kagan nous rappelle que « Dans le grand age, la solitude est plus souvent subie que
souhaitée. L’image de la vieille dame a la fenétre s’imprégnant du grouillement de la rue en dit
long sur ce besoin (méme chez le solitaire qui s’en défendra) d’étre imprégné de vie sociale. La
solitude exacerbe 1’angoisse d’abandon. Dite ou exprimée par des comportements tels que des
chutes répétées sans cause médicale évidente, elle a valeur d’appel. » (Kagan, 2017, p. 289) 11

considere ici la solitude comme un véritable signe qui doit étre surveillé.

32 « La-haut » film d’animation réalisé par Pete Docter et Bob Peterson en 2009 et distribué par Disney.
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Enchainons, nous avons pu parler de dépendance, d’isolement, de solitude et de pertes..., les
ressources viennent parfois a manquer, la personne agée dépendante se retrouve contrainte
parfois de ne plus pouvoir vivre a domicile. Elle est dans un état de fragilité et de vulnérabilité

presque extréme. Ce sont les deux prochains concepts que nous allons explorer.

1.5 Vieillir, entre fragilité et vulnérabilité

La vieillesse si redoutée, ne doit plus aujourd’hui étre stigmatisée directement en tant que telle
par 1’4ge chronologique. « Elle est plutot indirectement évacuée par la promotion sociale et
médicale d’un vieillissement dit "réussi". La vieillesse qui reste jeune dans sa présentation est
magnifiée. » (Kagan, 2017, p. 327) C’est une facon d’évacuer I’autre vieillesse, celle qui
pourrait étre nommeée la vraie... « Or, la notion de réussite est tout autant statique et enfermante
que celle de fragilité ou de vulnérabilité. Que finit par devenir tot ou tard I’octogénaire fringant

s’il ne meurt pas brusquement ? » (Kagan, ibid)

Pour déterminer les capacités d’une personne agée, le contexte, « la polypathologie et la

fragilité sont des critéres probablement plus pertinents que 1’age en soi ». (Ankri, 2011, p.26)

1.5.1 Fragilité

France Mourey définit la fragilité comme la perte des réserves adaptatives. Celle-ci est due tant
au vieillissement qu’aux maladies chroniques. Elle est responsable chez certaines personnes

agées d’un état d’instabilité physiologique permanent. (Mourey, 2012)

Dans un premier temps je vais tacher de clarifier le sujet, enfin surtout le définir et voir ensuite
comment le mesurer ou le surveiller. Il n’existe pas de consensus sur la fragilité¢, méme si la
communauté scientifique la reconnait dans son ensemble. La Société Francaise de Gériatrie et
Gérontologie en 2011 a publié¢ une définition. Il me semble intéressant de la reprendre ici. « La
fragilité est un syndrome clinique. Il refléte une diminution des capacités physiologiques de
réserve qui altére les mécanismes d’adaptation au stress. Son expression clinique est modulée

par les comorbidités et des facteurs psychologiques, sociaux, économiques et
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comportementaux. Le syndrome de fragilit¢é est un marqueur de risque de mortalité et
d’événements péjoratifs, notamment d’incapacités, de chutes, d’hospitalisation et d’entrée en
institution. L’age est un déterminant majeur de fragilité mais n’explique pas a lui seul ce
syndrome. La prise en charge des déterminants de la fragilit¢ peut réduire ou retarder les
conséquences de ce syndrome. Ainsi la fragilité s’inscrirait dans un processus potentiellement

réversible. » (Blain, 2015, p. 198)

Au total de cette définition, je retiens qu’il s’agit d’un syndrome clinique. La fragilité en elle-
méme n’a pas d’impact direct, mais elle est annonciatrice de risque ou d’événement plutot
négatif, que ce soit la chute, la dépendance ou la mort. Si elle est repérée suffisamment tot, elle
peut étre réversible. Le contexte environnemental, dans I’ensemble de ses composantes, influe.
Linda Fried® en a fait I’approche la plus cohérente et compléte a ce jour. Elle a étudié cing
caractéristiques que nous pouvons désormais considérer comme « le phénotype de fragilité »
(Fried, 2001) : « faiblesse musculaire, asthénie, activité physique réduite, lenteur de la marche
et perte de poids involontaire au cours de la derniére année. Les personnes qui présentent au
moins trois de ces caractéristiques sont qualifiées de fragiles, tandis que 1’on considére « pré-
fragiles » celles qui n’en présentent qu’une ou deux. » (Ankri, 2011, p. 57) En considérant cela,
je peux dire que les personnes considérées comme fragiles sont plus a risque : de chutes, de
développement des limitations fonctionnelles au niveau de la mobilité, d’hospitalisation et de

déceés dans un délai de trois ans.

Méme si parfois la fragilité peut étre remise en question, certains la décrient en précisant que
dire d’un vieillard qu’il est fragile reléve du pléonasme. Selon eux le concept de fragilité reléve
plus du ballon de baudruche. « Cette théorie dit qu’entre les vieillards sains et vigoureux et les
vieillards malades, il y a les vieillards fragiles, présentant un état réversible a 1’égard duquel on
peut agir. La Palisse a di passer par 1a. Deux remarques : plus on est vieux, moins on a de
vigueur, plus on est malade et fragile. Tout bon médecin sait qu’il ne suffit pas de traiter la
pneumopathie du grand vieillard avec des antibiotiques et de la kinésithérapie. Il faut aussi
s’enquérir de ce qu’il mange et boit, de I’état de son rein, de tout événement intercurrent...
Pourquoi habiller une bonne pratique de concepts pseudo-théoriques vides ? » (Jean, 2017, p.

145) Ce concept n’est pas si vide que cela il permet un repérage des individus a risque, le

33 Linda P. Fried est une gériatre épidémiologiste américaine. Elle a regu le prix INSERM 2016 pour avoir identifié
le syndrome de fragilité li¢ au vieillissement.
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dépistage est prédictif et peut amener a protéger la personne agée. Car oui la fragilité est une
porte d’entrée vers la perte d’autonomie. Cette derniére, et la maladie en général, sont
étroitement liées par de nombreux liens varié€s et complexes. « La perte d’autonomie résulte
d’une interaction entre un état de santé donné et des facteurs environnementaux. On congoit
qu'une perte d’autonomie puisse provenir de la coexistence d’un environnement
particulierement défavorable comme par exemple, la perte d’un proche et d’un vieillissement
altéré par un état pathologique mal défini. On envisage mal qu’une personne strictement
normale puisse basculer dans une perte d’autonomie du fait seulement de conditions sociales
défavorables sauf s’il existe un relais telle qu’une personnalité¢ dite fragile ou d’un état
dépressif. L’entrée dans la perte d’autonomie peut €tre brutale ou progressive. Toute maladie
aigué ne permettant plus de bouger entraine par définition une perte d’autonomie » (Ankri,

Ibid).

A partir de 13, je comprends aisément que la population agée fragile soit I’antichambre de celle
qui va occuper demain les EHPAD, juste par une petite bascule, qu’elle soit environnementale,
médicale ou autre.

Et dans ce contexte la vulnérabilité, c’est quoi ?

1.5.2 Vulneérabilite

« Le mythe de I’individu autosuffisant est par excellence masculin.

I1 illustre un regard sur la vie sociale qui tient pour négligeables les situations d’apprentissage,
de dépendance et de vulnérabilite. »

Padis (2011, p. 12)

Emprunté au bas latin vulnerabilis, « vulnérable » signifie en effet littéralement « qui peut étre
blessé » et « qui blesse », dérivé de vulnerare, « blesser », lui-méme de vulnus, vulneris, «
blessure, plaie », « coup porté ». A la fin du Moyen Age, on recourait au verbe « vulnérer » (de
vulnerare) qui voulait dire « blesser moralement ». Le vocable, « vulnération », renvoyait alors

a une blessure puis, par spécialisation, au milieu du XIXe siecle, a une blessure provoquée par

I’instrument du chirurgien.

Les maladies chroniques associées aux problémes de santé dont les fréquences de survenue
s’accroissent avec 1’dge ont pour conséquence de rendre certaines personnes ageées

particulierement fragiles et vulnérables. Mais pas seulement, le vieillissement dit « normal »

57



vulnérabilise €galement la personne parce qu’il s’accompagne « d’une difficulté a voir
clairement (presbytie), a entendre finement (presbyacousie) ce qui limite la capacité a écouter,
a rester attentif et donc a se repérer au sein d’une société, de comprendre une conversation
générale. » (AGID, Ibid.) Nous avons pu le voir précédemment, le vieillissement affecte toutes
les structures. Au niveau cardiaque, 1’adaptation a 1’exercice physique deviendra rapidement
un effort avec des conséquences d’insuffisance relative. Au niveau hépatique et rénal, le
vieillissement affecte le métabolisme et I’élimination notamment des médicaments quels qu’ils
soient. Et comme nous le savons, bien souvent, les personnes agées ont une liste de
médicaments bien trop longue. A I’exception peut-étre de certaines qui se verront étiqueter a
tort Alzheimer dans le trés grand age parce que justement elles n’en ont pas et que tel nouveau
médecin traitant le considérera comme un « oubli », jugé suspect. Ceci est une anecdote révélée
par Martine Lani-Bayle au sujet d’une de ses ¢tudiantes de 1’Université Permanente. La dite
dame ressortira de sa consultation avec un diagnostic de maladie d’ Alzheimer et un traitement

contre les « oublis » ....

La vulnérabilité n’est pas qu’un phénomeéne intrinséque a la personne, elle est en lien avec un
contexte, un environnement. La personne agée peut étre vulnérable face a un risque potentiel,
par exemple en lien avec un traitement morphinique a diffusion progressive et un épisode
caniculaire engendrant une déshydratation... 1’individu pourra présenter une désorientation

avec troubles du comportement, voire des chutes alors que jusque-la, rien ne I’y prédisposait.

Du fait des progres de la médecine, de plus en plus de personnes vivent de plus en plus
longtemps, avec éventuellement plusieurs maladies et handicaps simultanés. Dans le méme
temps, la vulnérabilité liée au vieillissement normal peut étre amplifiée a la vulnérabilité liée
aux séquelles de maladies passées et ou actuelles, qu’elles soient chroniques, invalidantes,
évolutives ou non. Cela signifie que les progrés dans le domaine de la santé peuvent
« contribuer a augmenter le nombre de personnes vulnérables et, d’autre part, amplifier la
période de vulnérabilité de ces personnes. Notre société et la médecine moderne concourent
ainsi a générer de la vulnérabilité et de la dépendance. Elle a, dans le méme temps, du mal a

assumer et accompagner dignement ce qu’elle favorise voire engendre » (AGID, Ibid.).
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1.6 Vivre et étre exclu

« Vivre sans exister est la plus cruelle des exclusions. »
Gardou (2012, p. 85)

Notre société évolue, et alors méme que les idées de justice divine, de punitions, de
malédictions, qui ont fait la lie du monde du handicap au cours du temps et de I’histoire

s’estompent, 1’exclusion perdure.

1.6.1 De la société pour une entrée en EHPAD

Pour mettre en lumiere toutes les difficultés que pose I’entrée en EHPAD, il m’a semblé
intéressant de mettre cet extrait de 1’annexe au rapport du sur les enjeux éthiques du
vieillissement. « Dans les faits, les décisions médicales prises avec autrui (au mieux), ou pour
autrui (ce qui n’est pas rare) sont en partie conditionnées par la responsabilité du "codécideur"
(par exemple les proches ou les soignants) et en particulier lorsque la décision reléve d’une
bonne évaluation du rapport du bénéfice escompté au risque probable. Il est ainsi facile de
comprendre que la peur du risque (selon que la personne présente un risque pour elle-méme ou
pour autrui) va avoir tendance a se traduire par des choix sécu