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cuidadores frente a las desapariciones progresivas

Pauline RANNOU
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Résumé

Cet article se propose de réfléchir aux deuils liés a la maladie d’Alzheimer, c’est-a-dire les
disparitions progressives d’éléments qui faisaient de la personne malade ce qu’elle était, aux yeux
de ses proches. En interrogeant les rapports aux deuils des proches aidants de personnes atteintes
de la maladie d’Alzheimer, nous souhaitons soulever les dimensions variables du deuil auxquelles
sont exposés ces proches, qui ont affaire a une « mort multidimensionnelle » et progressive, dans
laquelle le langage et le rapport a I’autre jouent un role clé.

Dans les cas singuliers touchant des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer, les proches
aidants semblent étre ainsi dans des situations de deuils multiples, ou multipliés, renouvelés. Ala
douleur de la mort (physique) d’un proche viennent alors se greffer — notamment par le langage et
Pétrangeté de l’autre a ce qui nous rassemblait et ce par quoi nous étions liés — des deuils
relationnels ou deuils d’une certaine relation passée.

Mots-clés: Alzheimer; maladie; deuils; proches aidants; reconnaissance; identité

Abstract

This article presents a reflection on the bereavements that occur around Alzheimer’s disease, such as
the gradual disappearance of key elements that made the patient who they were, from the perspective
of their caregivers and close family. By examining the ways in which grief manifests itself amongst
family caregivers for patients with Alzheimer’s disease, we will question the variable dimensions of
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grief these family caregivers are exposed to, as they are dealing with a progressive ‘multidimensional
death,’ in which language and their relationship with the patient plays a key role.

In cases where people have Alzheimer’s disease, their caregivers are found to be in situations of
continued or multiple grief. In addition to the pain of the physical death of a loved one, griefrelated to
their relationship, or their past appears to be grafted onto the pain, particularly through language,
the strangeness of the other, and what brought them together.

Keywords: Alzheimer’s disease ; bereavement ; caregivers ; recognition ; identity

Resumen

Este articulo se propone reflexionar sobre el duelo asociado a la enfermedad de Alzheimer, es
decir, las desapariciones progresivas de los elementos que hacian de la persona enferma lo que era
a los ojos de sus familiares. Al examinar la relacién con los duelos asociados a los familiares que
cuidan a personas con la enfermedad de Alzheimer, queremos plantear las dimensiones variables
del duelo a las que estan expuestos estos familiares, que se enfrentan a una « muerte
multidimensional » progresiva en la que el lenguaje y la relacion con el otro desempefian un papel
fundamental.

En los casos particulares de las personas con la enfermedad de Alzheimer, los cuidadores
familiares parecen encontrarse en situaciones de duelos multiples, o multiplicados, renovados.
Ademas del dolor por la muerte (fisica) de un ser querido, parecen incorporarse duelos
relacionales o duelos por la relacion del pasado, sobre todo a través del lenguaje y la extrafieza de
la otra persona respecto a lo que nos relacionaba con ella y aquello que nos vinculaba.

Palabras clave: Alzheimer; enfermedad; duelos; cuidadores familiares; reconocimiento;
identidad



La maladie d’Alzheimer, en tant que maladie chronique, nécessite une prise en charge s’inscrivant
dans le temps — celui des patients, mais aussi celui des proches, de ’environnement familial.
Accompagner un proche malade, c’est vivre avec lui ’évolution de la maladie, vivre avec lui et par
lui la souffrance liée a 'affaiblissement d’un corps (physique et psychologique) devenu étranger.
Dans la maladie d’Alzheimer, cette évolution de la maladie induit une caractéristique
fondamentale, celle de I’« impossible promesse » de guérison (Benasayag, 2008). S’engage alors un
parcours vers le déclin progressif de la personne, constitué de stades décrits de maniére
chronologique en fonction des différents symptoémes. Ces criteres, s’ils n’ont rien d’absolu - les
symptomes sont variables, peuvent se cumuler, s’enchevétrer —, se révelent néanmoins pour les
proches comme autant de deuils successifs de la personne telle qu’elle était.

Nous appuyant sur des témoignages de proches aidants de personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer dans le cadre de la recherche Accmadial (Accompagnants des malades diagnostiqués
Alzheimer)', nous proposons une réflexion sur les différentes dimensions du deuil des proches
aidants a travers le langage et la reconnaissance de 'autre dans son identité, ce que Ricoeur (1990),
repris par Benasayag (2008) nomme la « mémeté ». Ces éléments nous ameénent, en tenant compte
de ce rapport a la vulnérabilité et de son effet sur les proches, a reconsidérer la relation non plus
d’un point de vue de la maladie comme état organique lié a la perte et au manque, mais du point
de vue d’un corps (Fleury, 2016; Canguilhem, 1966) et de la mémoire du corps comme possible
langage dans la relation.

La maladie d’Alzheimer pour les proches aidants :
I’'impossible promesse

La maladie d’Alzheimer, chronique, longue et durable, est une maladie du temps (Gzil, 2014, p. 29)
qui s’installe définitivement dans la vie, non seulement dans la vie de la personne atteinte dans son
corps et son esprit, mais également dans celle de ses proches, particuliérement des proches aidants
qui accompagnent et soutiennent au quotidien la personne malade. Cette expérience de la maladie
vécue par les proches, comme toute expérience de maladie, est singuliére et se construit de
maniére progressive, notamment a travers les discours et diagnostics des professionnels de la
santé qui, en qualité de médiateurs, annoncent la maladie et traduisent I’évolution des symptomes.
Parmi les discours de professionnels attendus par les proches et la personne malade, celui de la
guérison est un chalnon manquant de la relation de soin qui vient conditionner trés largement la
relation entre les proches aidants et la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer, dont la fin est
inévitable. « Cesser d’étre malade, c’est guérir ou mourir. S’en remettre ou succomber a la maladie,
telles sont les deux branches de I’alternative » (Marin, 2015, p. 19). Dans la maladie d’Alzheimer,
cette impossible promesse qui éteint tout espoir de guérison intervient dans la vie des proches
comme point de départ d’une redéfinition des contours d’une relation de soin a créer.

Je pense qu’on est tous comme si [hésitation] on est un petit peu suspendu. On a toute la tristesse du
deuil, sans pouvoir faire complétement le deuil de ma mere.

Bénédicte?, 56 ans

Le caractére multidimensionnel de 1la maladie, a travers les deuils progressifs et successifs des
proches — « suspendus » a une issue connue et parfois attendue —, remet profondément en
question le sentiment d’identité de la personne, sa reconnaissance et son altérité. Ces éléments
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nous renseignent pourtant sur des formes possibles de communication et de relation a l'autre,
quand tout semble s’étre détourné de I’étre « tel qu’il est » pour « remettre en cause I'idée que la
maladie d’Alzheimer est une forme de mort dans la vie » (Gzil, 2014, p. 65).

Expérience totale et deuils progressifs

La maladie d’Alzheimer est en soi une expérience de 'incommunicabilité. Elle est une « expérience
de la singularité absolue, de 'exception excluante, de I'impossible lien, de ’'absence de
communication » (Marin, 2015, p. 29). Pour les proches aidants, accompagner un proche atteint de
la maladie d’Alzheimer s’apparente pourtant bien souvent a une forme d’« expérience totale » telle
que décrite par Robert Castel (1994) et empruntée a la notion d’« institution totale » d’Erving
Goffman dans Asiles (1968). Les proches accompagnent la personne malade, la soutiennent,
interviennent dans tous les aspects de la maladie qu’ils vivent avec elle. La maladie investit non
seulement tous les espaces de la vie de la personne malade, mais également les espaces de la vie de
son entourage. Véritable « rupture biographique » (Morin, 2004), la maladie, « a la différence de
celle que vit le malade menacé dans son image et sa maitrise corporelle, concerne d’abord [pour
les proches aidants] essentiellement une identité sociale » (ibid.). En concentrant exclusivement
leur attention sur les besoins de la personne malade, les proches renoncent progressivement aux
loisirs comme aux engagements professionnels extérieurs, qui sont percus comme incompatibles
avec 'accompagnement de la personne (ibid.).

Bien que chaque expérience soit singuliére et vécue de maniére individuelle, certains témoignages
décrivent les conséquences de la maladie, qui ont pour effet la restriction du réseau de sociabilité
des proches aidants autour de 'accompagnement exclusif de la personne malade, entrainant un
désinvestissement contraint et progressif d’autres espaces sociaux. Ces conséquences peuvent alors
créer sur la vie sociale et relationnelle des proches une emprise qui peut transformer
profondément leur rapport au monde.

Ca fait trois ans que je fais du théatre et cette année, je ne peux pas faire du théatre. Déja 'année
derniére, c’était compliqué et la, cette année, je ne peux plus en faire parce que les répétitions, c’est le
soir [...] et puis je fais du tennis de table, le mardi soir de 18 h 00 & 20 h 00, mais c’est pareil, il faut
que j’arrive en vitesse a 20 h 15. Il s’impatiente. Il a 'impression que je suis partie depuis des heures,
et voila donc je n’y vais plus finalement au tennis de table, et puis voila.

Florence, 61 ans

Comme l'indique Florence dans cet extrait, son temps est totalement investi dans
I’accompagnement de son mari, ce qui 'améne a désinvestir progressivement les différentes
activités de loisir qui rythmaient son quotidien jusqu’alors. C’est aussi ce que révele d’une certaine
maniére le témoignage suivant de Juliette, qui mentionne la prégnance et la permanence de la
préoccupation pour sa meére qu’elle accompagne :



La plupart du temps, je réponds quand méme et puis bon souvent, c’est pour la rassurer ou c’est une
information qu’elle a a nous donner ou une question a poser, en ce moment, c’est pas des demandes
qui demandent ma présence si vous voulez mais j’ai quand méme mon agenda. On vit a trois. Voila
ce que j’explique. On vit a trois méme en n’étant pas sous le méme toit. Moi je pense tout le temps a
elle, tout le temps.

Juliette, 68 ans

Le témoignage de Fabienne souligne cette méme préoccupation permanente envers sa mere, a
travers ’évocation de nombreux déplacements, ayant pour conséquence le doute de pouvoir
assurer et les responsabilités professionnelles, et les responsabilités d’accompagnement :

Tous les mois, plus que tous les mois, j’allais le week-end enfin j’avais plus de loisirs, plus de temps a
moi [...]. Donc je me suis dit « je vais prendre ma retraite » parce que bon déja le travail, vraiment,
j’accusais le coup au niveau de la quantité de travail qu’on avait, a I'[entreprise], a [commune], et
puis, me dire [hésitation] avec maman. Je me disais, ce ne sera pas possible, de cumuler les deux.
Donc je ne suis pas allée jusqu’au maximum de ma carriére en tant qu’enseignante.

Fabienne, 62 ans

Cette expérience totale et contrainte de la maladie vécue par les proches aidants, accompagnée de
I'impossible promesse de guérison liée a ’état des connaissances actuelles concernant la maladie
d’Alzheimer; dessine les contours de la relation entre proches aidants et malades, tout en venant

« charger l’arriére-pensée de la mort dans la maladie d’un poids particulier » (Marin, 2015, p. 29). Si
la maladie semble faite pour mettre notre combativité a I’épreuve et n’existe que pour étre
surmontée (Sacks, 2004 [1998]), 1a maladie d’Alzheimer; par son caractére incurable, rappelle
I'incapacité a guérir, ’échec de 1a maladie comme expérience du dépassement de soi et l’attente,
pour les proches, d'une issue certaine, traversée par des deuils progressifs. Différentes phases de
deuils progressifs, qui se manifestent dans la maladie d’Alzheimer par les pertes multiples de la
personne avant le deuil de la perte effective, sont décrites par Malaquin-Pavan et Pierrot (2007).
Ces phases de deuils progressifs sont décrites sous le nom de « pré-deuil », de « deuil blanc » ou
encore de « deuil anticipé » en tant que prise de distance réelle ou affective placant déja la
personne malade « au rang des disparus » (Costello, 1996). Les témoignages de proches recueillis
pour I'étude Accmadial rendent compte des phases de pré-deuil et de deuil blanc a travers la
langue et la reconnaissance en l'autre de ce qui le constitue en tant qu’individu. L’engagement des
proches aidants rencontrés dans le cadre de I’étude et leur investissement — qu’il ait un caractére
contraint ou volontaire — semblent néanmoins soustraire le deuil anticipé de I’expérience décrite
dans les témoignages®. La notion de pré-deuils rassemble quant a elle le désinvestissement
progressif des proches vis-a-vis des pertes de facultés, des changements physiques de la personne
tel que décrit par Malaquin-Pavan et Pierrot :

L’évolution spécifique par pallier [sic] de dégradation de la démence d’Alzheimer ameéne I’entourage
a vivre un certain nombre de pertes progressives et successives qui sont autant de pré-deuils :
renoncement a un destin ou [a des] projets communs, a 'image physique antérieure de l'autre, a la
communication et aux échanges avec lui... Le proche est obligé de vivre au jour le jour, d’investir le
présent comme si 'avenir n’existait pas tout en maintenant une capacité d’espérance, d’échange, de
présence et d’énergie, pour lui-méme et la personne malade.

2007, p. 79
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Pré-deuils et deuils blancs : la « mémeté » a travers la langue

La langue, associée a la perte progressive des mots, est 'une des composantes les plus révélatrices
de la modification de la relation entre proches malades et proches aidants. A travers la langue
s’exprime en effet cette « mémeté » de 'autre (Ricoeur, 1990; Benasayag, 2008), la reconnaissance
de son individualité en tant qu’étre « in-dividuable », c’est-a-dire total et indivisible. La dilution des
possibilités d’agir dans la relation dans un mouvement d’aller-retour, d’« inter-agir » avec la
personne dans une langue partagée entre les proches fragmente ’individu atteint de la maladie
d’Alzheimer, exposant sa vulnérabilité aux autres, avant méme la présence d’un corps changeant
qui traduit physiquement et de maniere visible la présence de la maladie, comme I’exprime
Geneviéve :

Il communique pas ou tres, trés peu [...]. C’est la communication qui est compliquée. Quelquefois, il
veut me parler mais c’est pas compréhensible ou alors, il dit des choses mais ¢a n’a ni queue ni téte.
On ne sait pas d’ou ¢a sort!

Geneviéve, 55 ans

Cest également ce qu’indique le témoignage de Denise, qui souligne ’absence de possibilité de
communication avec son pére :

Papa n’est plus dans son monde. Je lui montre des choses. En fait, il n’a pas d’attention pour
beaucoup de choses et aprés une heure et demie, on ne peut plus communiquer.

Denise, 54 ans

Finalement, le témoignage de Véronique révele que l'altération de la communication marque la fin
d’une des singularités caractéristiques de son pére et de son rapport aux autres :

Papa adorait parler donc je dis : « Si un jour il ne peut plus communiquer, il ne peut plus parler, ca va
étre la fin. »

Véronique, 55 ans

Le délitement de cette mémeté de la personne, de la reconnaissance de son identité percue a
travers la langue, mais aussi a travers tous les aspects qui la constituent et la rendent singuliere,
« constitue le soubassement de la souffrance, non du malade, mais de son entourage et de sa
famille » (Benasayag, 2008). Les propos de Bénédicte appuient cette affirmation :



Je souhaite vraiment qu’elle meure parce qu’elle est en fin de vie. Ce n’est plus la personne que c’était
avant, mais [...] je veux pouvoir ’'accompagner.

Ma mere, je pense que, c’était quelqu’un qui s’intéressait a I’étre humain quand elle était, avant la
maladie, j’allais dire « quand elle était vivante ».

Bénédicte, 56 ans

Le deuil blanc s’inscrit ainsi dans une réaction des proches aidants a ce qui disparait : la relation
verbale et la possibilité de communiquer. Vécu comme un deuil de la relation qui existait avant la
maladie (Malaquin-Pavan et Pierrot, 2007), il prépare graduellement les proches au deuil effectif a
venir, inévitable.

Repenser I’'idée d’un soi figé par la perte de mémoire

Dans la maladie d’Alzheimer, la question de la perte de mémoire fait généralement référence a la
mémoire des mots et des souvenirs, aux troubles mnésiques. La perte est progressive, quantifiable
et localisable. Pour les proches aidants, 'accompagnement dans la maladie évolue a travers
différents stades marqués par des deuils progressifs, enchassés dans la dispersion de ’identité de
Pautre — que I'on ne reconnait plus dans ce qui le constituait* et qui, en retour, dilue parfois
progressivement en nous sa reconnaissance. Siles symptomes de pertes de mémoire liées a la
maladie d’Alzheimer ont été largement documentés dans la littérature scientifique, plus rares sont
les travaux qui abordent la question de « ce qui reste » a travers les stades de la perte de mémoire
décrits par Benasayag :

Dés lors que I'étre humain est identifié a sa capacité d’évoquer de facon consciente les éléments de sa
mémoire (d'un certain type de mémoire), la perte de cette mémoire impliquera ni plus ni moins, la
perte de la personne elle-méme. D’ou la question brilante soulevée par cette maladie : qu’est-ce qui
reste quand le corps encore vivant, ne peut plus évoquer aucun souvenir, quand le malade perd
toute capacité a évoquer les choses les plus simples du quotidien?

2008, p. 107

Les étapes de pré-deuil, en tant que processus en mouvement dans la relation, consistent en ce
sens a faire le deuil de la figure singuliére d’autrefois pour pouvoir I'investir telle qu’elle est
aujourd’hui dans le quotidien (Bonnet-Llompart et Laurent, 2020). Il ne s’agit pas du deuil de la
personne qui s’évapore progressivement dans la maladie, mais celui d’'une personne différente et
pourtant toujours 14, comme I'indique Emeline dans son témoignage :

Je pense que je suis passée par toutes les phases, du deuil puisqu’en fait, je fais le deuil d’'une
personne différente, enfin, c’est une personne différente.

Emeline, 55 ans
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La maladie d’Alzheimer, comme toute maladie, est d’abord une relation qualitative au monde
perturbée (Fleury et Worms, 2016). En ce sens, les étapes de pré-deuil vécues par les proches sont
autant d’ajustements a cette relation qualitative perturbée qui transforment la relation en la
réactualisant. En d’autres termes, la maladie d’Alzheimer fait perdre « I'intuition de ’autre »
(Malherbe, 2015). Chaque pas de la relation est a reconstruire progressivement aupres de cette
personne différente et pourtant semblable, commune méme. I'idée d’un « soi figé » peut étre
repensée ici, notamment dans le témoignage de Sylvie sur la situation de sa mére, dans
Iinvestissement qu’a eu cette derniere dans une nouvelle activité, la photographie, dont Sylvie
suppose qu’elle a pu permettre de « garder » certaines informations, un certain accés aux
connaissances et aux autres qui peu a peu s’altérait :

Elle s’est mise beaucoup dans la photo qu’elle faisait pas du tout avant et elle s’est découvert une
passion pour la photo. Elle a un oeil, trés bon pour ¢a, elle fait des trés belles photos et en plus, ¢a fige
le moment. Vous voyez, je pense que si ¢a se trouve, elle s’appuyait la-dessus pour garder les
informations.

Sylvie, 47 ans

Madeleine, quant a elle, souligne une forme de bouleversement des reperes temporels chez sa
mere, ainsi qu'une forme de renonciation a ’évocation de certains moments passés, ou a la reprise
et a la « correction » de certaines affirmations de la part de sa mére :

Elle sait pas si on est dimanche, lundi, mardi. N’'importe quoi, elle le sait pas. Si je lui dis : « Je suis
venue te voir avant-hier. » Rien, c’est pas la peine. Je ne lui dis pas : « Je suis venue te voir avant-hier,
on s’est bien promené. » Rien. Mais comme elle a le sentiment qu’elle marche, elle m’a dit : « Ah mais
moj, je connais ou tu m’emmenes la parce que je suis venue marcher par 1a [...]. » Elle est persuadée
absolument qu’elle marche [...] mais non.

Madeleine, 70 ans

Dans l’extrait du témoignage de Maurane, comme dans celui de Madeleine, nous retrouvons la
mention d’une chronologie et d’'un rapport au temps altérés qui, comme dans l’altération du
langage et de ’expression, vient compliquer les relations et le rapport a ’autre :

Maman adore jouer au Scrabble. Donc on faisait cing, six parties de Scrabble pendant deux heures et
demie ’aprés-midi. J’en pouvais plus du Scrabble, j’en révais la nuit mais elle, c’était [...] sa bulle [...],
elle oubliait le gotter, elle oubliait parce que voila.

Maurane, 51 ans

Téache perpétuelle rendue incertaine par les symptoémes propres a la maladie en évolution, ce
processus de reconstruction et de reconnaissance du commun vient remettre en question 'idée de
la maladie comme écart a la norme saine (Fleury, 2019; Marin, 2015; Canguilhem, 1966). Les propos
de Benasayag renforcent cette affirmation :



La question [...] devient : « comment est en train de s’organiser la personne malgré et avec la
maladie? » Ce dont il ne s’agit donc surtout pas, [...] ce sera d’évaluer un organisme a travers une
norme extérieure et utilitaire : 'idée de modes d’étre multiples, chacun complet, s’oppose en effet a
celle de la « norme ».

2008, p. 120

Dans les témoignages recueillis, les proches semblent avoir relaché ’exigence de reconnaissance
du méme en l'autre, cette intuition de I'autre, pour accepter une organisation nouvelle de la
relation, partagée a travers un langage propre : I'image et le visuel, le relaichement de la cohérence
du discours, la répétition dans des actes procurant du plaisir. Le vecteur de la communication étant
devenu si défectueux, ce ne sont ainsi pas tant « les pensées ou les sentiments d’autrui qui sont a
connaitre, que sa présence qui est a reconnaitre » (Malherbe, 2015, p. 103) dans une idée de
déploiement de la personne telle qu’elle est et non plus dans une quéte inatteignable de celle
qu’elle a été.

Unilatéralisme de la maladie : le deuil de la
reconnaissance

Cette attention a l’autre, a la reconnaissance de sa présence immédiate, par le deuil d’'une relation
passée qui ne dit pas I’étre dans sa totalité, inscrit la relation dans une dimension parfois difficile a
dépasser pour les proches :

Alors qu’elle est avec tout le monde, en famille, elle va s’isoler. On a I'impression qu’elle vit dans un
autre monde, qu’elle est sur une autre planéte. On la rappelle a 'ordre et puis des fois, elle dit alors la
qu’elle ne se rappelle plus de rien du tout. Cest-a-dire que d’'une minute a l'autre, elle ne se rappelle
pas de ce qu’on lui demande. Puisque je I’ai vue hier, un peu plus tard hier, elle ne m’a pas reconnue.
En arrivant, elle m’a demandé qui j’étais et j’ai bien vu que, voila, elle ne me reconnaissait
absolument pas.

Sabine, 60 ans

Comme dans le témoignage de Sabine, qui évoque le fait que sa mére ne la reconnait plus, la
relation & sa mere évoquée par Bénédicte illustre une perte de compréhension de formules
apparemment trés simples, creusant un écart dans la relation fille/mére, conduisant 1a aussi a une
forme de perte de reconnaissance :

Ca fait dix ans qu’elle a la maladie et je dirais jusqu’a mars, ¢a allait a peu prés, il y avait de la
reconnaissance dans ses yeux [...], elle pouvait toujours sourire. Elle pouvait toujours manger et puis
en fait, c’est depuis qu’elle a la maladie, c’est une descente, elle décline [...]. Au mois de mars, j’ai
remarqué qu’elle n’avalait plus donc, elle machait, elle remplissait le visage, la bouche et c’était
vraiment, il fallait que je dise « maman, avale » mais elle ne comprenait pas le mot avaler, donc il
fallait stimuler la réaction avec de I’eau ou quelque chose comme ¢a pour qu’il y ait le spasme pour
qu’elle avale. Elle est de plus en plus courbée, elle n’arrive plus a se tenir droite. La conversation est
maintenant quasiment impossible.

Bénédicte, 56 ans
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La question de la reconnaissance est ici double. Il s’agit pour les proches d’une confrontation a
I’absence de reconnaissance physique de la personne, mais également d’une confrontation a
I’absence de reconnaissance du soin prodigué par un accompagnement et une assistance que nous
avons qualifiés d’expérience totale, investissant tous les espaces de la vie des proches aidants. Cette
absence de reconnaissance physique et morale est-elle véritablement une absence? La remise en
cause de la maladie comme anormalité s’opposant au corps sain, normal, décrite par Marin (2015)
et Fleury (2016), apporte des ouvertures a une meilleure compréhension des deuils successifs qui
jalonnent ’expérience des proches aidants dans I’accompagnement. La notion de reconnaissance
nous semble ainsi pouvoir étre revisitée, réinterprétée, faisant alors apparaitre « la nécessité de se
lier a quelqu’un, non par sa mémoire biographique, mais par sa mémoire corporelle, par son “étre
13”; [en cherchant] dans quel recoin de son corps la vie s’est logée » (Benasayag, 2008, p. 125).
L’opposition entre mémoire biographique et mémoire corporelle permet, dans ce mouvement de
déplacement de 'organique vers le corps, la redéfinition du vécu de la maladie par les proches,
non plus centré exclusivement autour des pertes, des insuffisances et des deuils successifs, mais
incluant également les possibilités de reconfiguration de la relation a travers la mémoire du corps
comme langage.

Notes

[1] Les données ayant amené a la réflexion proposée dans cet article sont issues de I’étude
Accmadial (Garric, Pugniere-Saavedra et Rochaix, 2020) autour de la maladie d’Alzheimer, étude
qui s’inscrit dans le contexte international de la recherche en Sciences humaines et sociales en
tenant compte de ses volets social, politique et scientifique. Rassemblant des chercheurs en
sciences du langage, le projet propose d’étudier le vécu des aidants de malades diagnostiqués
Alzheimer a partir d’entretiens semi-directifs menés auprés de proches accompagnant
actuellement une personne malade et auprés de proches d’une personne malade aujourd’hui
décédée. L'objectif du projet est d’étudier la « figure de ’aidant » dans I’espace public afin de mieux
connaitre son role et les difficultés qu’elle rencontre dans ses interactions avec le malade
d’Alzheimer en particulier, les équipes médicales et son entourage social. Le corpus, engagé depuis
2017, regroupe 168 entretiens d’environ une heure trente qui se déclinent en quatre corpus de

travail :

¢ 81 entretiens dits « individuels » (menés aupres du conjoint, d’'un enfant ou d’une tierce
personne);

e 43 entretiens dits « familiaux » (tous les membres d’'une méme fratrie participent a 'étude);
¢ 12 entretiens de proches aidants qui travaillent dans le milieu médical ou para-médical;

¢ 32 entretiens dont le malade est décédé depuis plus de 6 mois.

Dans le cadre de cet article, nous mettons 'accent sur les transcriptions issues de douze entretiens
concernant 'expérience du changement, de la transformation de la relation a ’autre telle que
vécue et discutée par les personnes ayant participé a ’étude. I’analyse de ces transcriptions se
centre sur la perception des proches aidants au regard de la place que ces derniers occupent dans
Paccompagnement de leur conjoint ou parent. Ce type d’analyse qualitative, issu de ’analyse de
contenu (Bardin, 2013; Mucchielli, 2006), permet de générer une représentativité théorique qui
nous amene a proposer des pistes de discussion possibles pour 'accompagnement des proches.
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[2] Les prénoms des personnes ont été modifiés.

[3] Notons que cette étude, s’appuyant sur le récit de personnes ayant répondu a un appel diffusé
publiquement, ne peut révéler une exhaustivité en matiere d’expérience et concerne des
personnes qui souhaitent raconter leur vécu. Faire part & un tiers d’un sentiment de deuil anticipé,
c’est-a-dire un sentiment d’abandon de la personne avant méme sa disparition effective, suscite
souvent de la culpabilité, ce qui peut expliquer la faible représentativité de ce type de témoignages.
Nous souhaitons ici insister sur le biais inévitable d’une telle étude par les zones d’'ombres qu’elle
présente du point de vue des participants et des témoignages recueillis.

[4] Plus exactement dans ce qui le constituait pour nous, a nos yeux.
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