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Transmettre :

Formation Pratiques professionnelles

Communication n°165 — Atelier 17 : Quand la vie préessionnelle s’arréte...

Entre prendre soin et recherche clinique a proposella maladie d’Alzheimer :
par dela I'oubli, la transmission.

Robert VIALATTE, Psychomotricien, Doctorant en Saiees de I'Education, Université de Nantes

Résumeé:

Cette communication s’inscrit entre ma pratiquefggsionnelle et une recherche doctorale. Alors que
nombre de soignants s’engagent dans des cursusrsitaires, que peuvent se transmettre, dans une
co-construction interne, le sujet clinicien etlge$ chercheur ?

Aprés avoir évoqué quelques courts entretiens mamgies et avec de vieilles personnes atteintdés de
maladie d’Alzheimer, jaborderai mes interrogatipas-dela du clivage éthique initialement souhdétab
sur la (double) place du psychomotricien-doctorantprendre soin et recherche clinique ont a giri
mutuellement. Je tenterai enfin de pointer certaisgues d’instrumentalisation de la notion de
communication avec les personnes agées démenfimst, lle toute urgence, promouvoir et transmelre
nouvelles pratiques professionnelles qui n’oublad d’entendre ces désirs qui perdurent a tratr@net

Mots-clés: Maladie d’Alzheimer, Ecoute, Transmission, OuBkpérience
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REMINISCENCES

A la fin des années 70, encore lycéen, je militaissein d’'une association sud aveyronnaise pour la
sauvegarde de la culture occitane. Bardés de ngeéata@phones, du haut de nos 15 ans, nous sillognion
les maisons de retraite pour « collecter » tellesiva locale (paroles, musique et pas de dansesged’
mazurka traditionnelle que nous pourrions a natue partager et faire découvrir en animant une déte
village.



Dix ans apres, psychomotricien en pédopsychiafiifgervenais en Institut de Formation en Soins
Infirmier pour tenter de transmettre a de futursfggsionnels, lors d’'un atelier « Corporel, Relatiel,
Imaginaire », une certaine pratique-éthique duhietyjau corps, des distances et de la relationldasn.

Dix ans plus tard, bénévole au sein de I'associatilLMALV (Jusqu'A La Mort Accompagner La Vie), je
découvrais aupres de personne en fin de vie lecplatté et la réalité de ce qui peut encore @esimettre
dans les touts derniers instants de I'existence.

Encore 10 ans, et cette communication vient s’irscdans linterstice entre ma pratique de la
psychomotricité auprés de personnes agées dépendadna recherche doctorale que je méne sur tes no
dits et/ou interdits de savoirs autour de la maladhlzheimer.

J'exposerai tout d'abord les premiers résultatgukdques trés courts entretiens menés aupres edave
vieilles personnes institutionnalisées, qui témaignenéme quand tout semble oublié, d’'un désir de
transmettre, quel que soit I'adge et la pathologi@borderai mes interrogations sur la place du
soignant-chercheur, pour dépasser le clivage éthigui semblerait initialement souhaitable, et cinem
vers un positionnement plus interactif, en co-aasion interne, ou prendre soin et recherchegliaiont

a s’enrichir mutuellement. Enfin, je tenterai daptr les risques actuels, dans certains lieux de vi
d’instrumentaliser la notion de communication alesgersonnes agées démentes. Il faut, de towtaesg

se mettre a I'écoute de ce que les sujets vidlitss méme fragilisés par la maladie, ont a dire et
promouvoir de nouvelles pratiques professionngjies’'oublient pas d’entendre ces désirs qui penaiia
transmettre une expérience de vie.

1. DU CONTEXTE A L’OUBLI

La recherche doctorale que je méne actuellehsurde les non dits et interdits de savoir dans le
triangle malade-famille-soignants a propos de léadia d’Alzheimer. L’expérience montre que dans
le contexte de cette maladie neurodégénérativeyratde, qui attaque de facon progressive et
irréeversible les fonctions cognitives, dont la mémpbien des paroles ont du mal a se dire, bien de
savoirs se drapent tout a coup d’inaccessibili@nonce du diagnostic, irréversibilité de
I'institutionnalisation, vente de la maison, dédasn proche ...

Ma question de départ consiste a réinterroger dhasgrgations professionnelles dans le cadre plus
rigoureux d’'une démarche scientifique, et pouraieef je souhaite m’ancrer dans le triple socle des
Sciences de I'Education : du coté du rapport awwisa et a la transmission, par le biais des qoasti
inverses liées au non-dit, & la maladie d’Alzheireeraux troubles de la mémoire ; du co6té de la
formation des adultes, dans les répercussions lgesset les résultats attendus sur la formation
professionnelle des équipes de soin ; du cétédthutation a la santé, dans I'’émergence de conseils
visant les malades eux-mémes ou leurs aidants ifamil

Au sein des Sciences de I'Education, mon champritpé® sera celui de la psychologie clinique.
Conscient du biais méthodologiqgue que pourrait iseisana double position de soignant et de
chercheur, et du risque réel que les préjugés elmier faussent la démarche du second, j'opte pour u
type de recherche posteriorf, en m’engageant d’emblée dans une premiére phaderatoire et en
différant provisoirement la formulation d’'une préblatique, des hypotheses et du dispositif de

1 Sous la direction de Martine LANI-BAYLE, Professeure en Sciences de I'Education, Université de Nantes.

2 Dans « Naissance d'une théorie éthologique. La danse du cratérope écaillé » (1996, Le Plessis-Robinson, Synthélabo), Vinciane DESPRET
oppose la méthodologie a priori de la méthodologie a posteriori ou aucune hypothése explicite n’est formulée avant d’aller sur le terrain. L'intention
premiére du chercheur est de voir ce qui va se dérouler pour, dans un deuxieme temps, émettre des hypothéses et des interprétations au sujet de
ce qui a été observé. Pour l'auteur, filant la métaphore judiciaire, I'a postérioriste réalise une enquéte, recherche minutieusement une variété
d’indices singuliers et anecdotiques, met en présence des faits qui « ne collent pas » entre eux dont découleront des hypothéses. Cité in
POURTOIS J.-P., DESMET H. et LAHAYE W. (2007-2009), p. 8.
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recherche définitif. Je souhaite, dans cette prestpbase, prendre le temps d’envisager suffisamment
de pistes, pour préciser ensuite, en tenant coayssi de criteres de faisabilité, un theme de trata
un angle d’approche.

Mon terrain de recherche est un Etablissement dérgdgment pour Personnes Agées Dépendantes ; la
population recouvre des malades d’Alzheimer, laidants familiaux, des soignants ; I'échantillon
consiste, & ce stade, & quelques personnes deecltatégorie. L’entretien cliniqde prenant en
compte les discours du narrateur et du narratpgamettra de recueillir des données essentiellement
qualitatives. La méthode de traitement sera ce#lel’dnalyse du mouvement du texte (factuel,
emotionnel, pensé) tel que proposé par Martine LLBXIYLE (LANI-BAYLE, 2006b, pp 128-130).

La phase exploratoire se veut bidimensionnelle, pm@mant un recensement de la littérature
scientifique d’un coté, et une double investigatiorale et écrite, de I'autre, visant a recueikis
témoignages de personnes atteintes de la maladidzhdtimer, d’aidants familiaux et de
professionnels du soin.

Mais la confrontation du dispositif de rechercha &alité vient bousculer la donne :

* Le recensement de la littérature, moment incontabley si I'on veut s’inscrire dans une lignée de
savoirs préexistants, voire en étre le prolongepmntour d’horizon théorique, du fait de son étend
s'avere dans la réalité tres difficile. Les travamxt déja nombreux sur les non-dits, interditsakeoir

et autres secrets (de famille, intergénérationmeésjicaux, professionnels ...) ; Le champ de la santé
de la maladie et des rapports entre patients ffan&intenant dire usagers ?) et professionnelegen
également moult réflexions et publications ; Enflepuis quelques années, les travaux sur la maladie
d’Alzheimer, qu’ils soient plutét « grand publicou a vocation plus résolument scientifique, se
multiplient. Un Observatoire National de la Reclrersur la maladie d’Alzheim&a méme vu le jour

et comptabilise régulierement le nombre d’équipesrdcherche, de chercheurs, de disciplines
concernés, de thématiques abordées ou de théskssp@Erule consolation, les Sciences Humaines et
Sociales y sont de mieux en mieux représentéest ffavail sur une bibliographie raisonnable et
raisonnée releve de la chimére.

» Confronté au terrain, le double dispositif de recde données est mis a rude épreuve : les outils
semblent peu appropriés, la parole de la personakade reste difficile d’acces, méme pour le
chercheur-clinicien-soignant que je souhaite étre.

Concernant les entretiens préyusus voici avec quatre enregistrements, intégratd retranscrits,

de 30 et 24 minutes pour une aide soignante etadee de santé, de 46 et 39 minutes pour un filg et
conjoint de personne malade d’Alzheimer. Sans enfxas le détail, I'analyse étant toujours en cpurs
on remarque d’emblée que les aidants familiaux @etreant beaucoup plus prolixes que les personnels
de santé. Sans doute les premiers ont-ils appres; Bexpérience, a discerner et utiliser a boriesgc

les quelques lieux ou une parole peut encore &edement écoutée et s’écouler paisiblement.
Encouragée par la situation duelle et rassurantéedgetien clinique, visiblement en confiances il

« jouent » la pleinement le jeu de I'interdit denndit, y compris pour souligner qu’ils en sont jmasf
incapables avec leur propre parent malade ou sgaaus. Ces derniers, par contre, méme diserts,
garde une part de professionnalisme, de réserne) gn retrouve dans leur fagcon d’évoquer ou de
s'adresser a leurs patients et leurs familles.Haicdes deux personnes malades a interviewel@st p

3 Tel que le définit par exemple Martine LANI-BAYLE : « L'objet de I'entretien doit étre formulé avec précisions et sans ambiguité (il ne s’'agit pas
d’un entretien "non-directif* au sens rogérien, pas plus gu'il ne s’agit d’'un entretien "directif" voire méme "semi-directif"...) [...]. Des possibilités de
retour et de consultation & posteriori du narrateur doivent étre aménageées. En effet celui-ci, méme anonymé ce qui est le principe de base, ne doit
en aucun cas étre dépossédé de ses paroles ni de la réflexion sur laquelle elles déboucheront. La déontologie de la recherche est incontournable
etici, il ne s’agit pas d’'un travail fait sur, mais avec (co-construction). Et de faire remonter le savoir du terrain et de la vie (recherches inductives) ».
4 L'objectif général de 'ONRA est de fournir des informations synthétisées, analysées et actualisées validées par un comité scientifique
multidisciplinaire dans le domaine de la recherche frangaise, publique et privée, en sciences biomédicales et en sciences humaines et sociales,
sur la maladie d’Alzheimer. http://cm2r.enamax.net/onra/
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délicat, du fait méme des particularités de la mhiafa Le premier entretien clinique n’intervient
d’ailleurs que quelques mois aprées, et ne durelquminutes. L’échange est convivial, marqué par
deux moments forts : vers la cinquiéme minute, @uastion «Est-ce que vous connaissez cette
maladie d’Alzheimer dont on parle beaucoup actue#dat? », Madame répond oui, je I'ai su ...
mais je m’en rappelle plus ... ¢c’est un mot qui meidn, pour I'instant » A partir de Ia, le discours va
étre tres répétitif, et a I'évocation de ce quenljpeut ou ne pas dire face a une personne malade,
Madame répond avec une constance déconcertar®®ur moi, je le ressens, alors si on me le cache,
je ne trouve pas ¢a bien »

Concernant la demande de courts textesant témoigner d’un secret ou d’'un non-dit li& analadie
d’Alzheimer, les retours obtenus parviennent exgkrent de proches ou de professionnels ; rien des
personnes concernées au premier thsfir plus de 210 demandes, un retour de 14 textss,
seulement 12 ont étés écrits en fonction de laigoeS: « je t'envoie ce texte pour ta recherche »

« J'ai eu beaucoup de mal a I'écrire dans la mesurél fallait se limiter a la non circulation dal
parole »; « Je ne sais pas vraiment si j'ai répondu a ta desea»; « cet exercice laborieux a été
intéressant pour moi p« voici un jet spontané, j'espére qu'il te serdeuti; « je te joins quelques
mots, en espérant que ¢a pourra te servjkexe t'envoie ce témoignage et t'appellerai pour a&vec

toi ce qui peut t'intéressef»

Ainsi, les éléments retrouvés dans la littératuwiergifigue recoupent en tous points ma pratique de
recueil des données : si on parle beaucoup desmegs agees atteintes de la maladie d’Alzheimer, ce
sont rarement elles qui en parlent. ARGOUD et PUOA I'expriment ainsi « les divers travaux
gérontologiques accordent rarement une importancéa garole des vieux. Il suffit pour s'en
convaincre de se rendre dans un centre de docurtientat de constater que la plupart des ouvrages
ou revues consacrées au domaine de la vieillessergdigés par des experts. Ceux-ci appliquent sur
leur objet d'étude une grille de lecture en usagmd leur discipline (psychologie, économie,
sociologie, médecine...). Cela ne signifie pas @uparole ne constitue pas un support pour ces
études. Mais il s'agit moins d'une parole «brutehe qu'elle est exprimée par la personne agée, qu
d'une parole canalisée et codifiee a travers dewetiens, des questionnaires ou des grilles »
(ARGOUD, PUIJALON, 2003, p. 26).

2. NE PAS OUBLIER DE REBONDIR

Al'issue d’'une premiére année, tout se passe cogsimaalifficulté a recueillir la parole de la perse
malade d’Alzheimer, bien connue du soignant, attieicapacité de parole du chercheur. Les attaques
de la capacité a penser, telles que les nomme LALOTON (PLOTON, 2009, 2010),
pathognomoniques de la maladie d’Alzheimer, enadirt-elles également le chercheur ? Au non
sens souvent associé a la démence vient se reit@dempropre confusion, dans tous ses sens
(signification, orientation, perception), et n'aygas encore appris parfaitemert aaviguer dans un
océan d’incertitudes a travers des archipels detitgde » comme nous y invite Edgar MORIN,

5 En début d'affection, le langage verbal, moins touché, se préterait volontiers au guide d’entretien envisagé, mais la conscience des troubles
débutants exacerbe la souffrance de l'interviewé. Avec I'avancée des troubles, la personne présentant une démence semble peut étre plus « a
distance », mais beaucoup moins & méme a suivre ce type d'échanges. Un probléeme éthique se pose, la crainte de réactiver d'éventuels
tourments, induits par I'outil de recueil.

6 malgré un dispositif prévoyant quatre personnes ressources travaillant aupres de malades d’Alzheimer et a méme de relayer la demande et
d’aider, par le biais d’atelier d’écriture, a la collecte les réponses.

7 Deux écrits antérieurs ne tiennent donc pas compte de la consigne : « Peut-étre te souvenais-tu que j'avais écrit un petit texte a ce propos suite
a l'accompagnement de mon beau pére. Ca ne répond pas directement a ta demande. Mais j'ai au moins le plaisir de te donner en lecture
quelques pages » ; « fille d'une personne atteinte de la maladie d'Alzheimer, je suis intéressée par votre recherche. Je vous adresse a tout hasard
un texte qui rassemble les nombreuses phrases inlassablement répétées par ma mere telle une mélopée. Ma mére vient de décéder et ce texte dit
vrai par rapport a son vécu difficile & communiquer a nous les "bien portants " du cerveau ».

8 Le reste des réponses se repartie en réponses négatives (« désolé, je connais personne ») ; promesses de don (« Je vais essayer d'écrire un ou
deux récits ») ; demandes de précisions (« Peux-tu me confirmer que j'ai bien saisi ta demande ») ; simples saluts (« Coucou Robert ! Comment
vas-tu ?») ; Des je-fais-suivre-ta-demande (« Je vais transférer ta demande ») ; ainsi qu’une demande d’aide.
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jexpérimente pour I'heure sa définitiorx: L’étre humain est complexe et porte en lui deofa
bipolarisée les caractéres antagonistes : sapidrieenens ; ... %(MORIN, 1999, p. 29).

Dans une publication ayart pour objet la parole du dément et pour idée gélelgue celui-ci
conserve un lien originel vital, étroit et indéfité avec la parole » Michele GROSCLAUDE
soutient« que la prise en compte de la parole par le tiest indispensable pour maintenir (ou
re-susciter) le lien menacé ou disparu que le démaeentretenu avec lui-méme et les autres, et par
conséquent pour étayer une relation avec I{GROSCLAUDE, 2003, p. 130). L’'opportunité d’'une
proposition de parole lors d’un colloque pourrdié assumer cette forme de tiers, apte a maintanir
re-susciter ce lien aujourd’hui menacé, entre wujet-chercheur » et son « objet-de-recherche » ?
L’intitulé méme de I'appel a intervention pour lel®que Doctoral International de I'Education et de
la Formation organisé par le Centre de Rechercledecation de Nantes, les 25 & 26 novembre 2011,
m’'interpelle®. Des mots, des expressions ne demandent qu'a trente pensée en mouvement :
clinique, histoire, transmissioretexpérienceanvitent a réentendre la personne dans une pédeda

vie bien plus large que celle qui concerne sa saalladie d’Alzheimer. A vouloir « mettre a jour e c
qui ne pouvait se dire ou se savoir, n'ai-je paa@&gent, et bien malgré moi, pris le risque de &me

a nuit », comme le dirait Martine LANI-BAYLE, tolg reste ?

Si non-dits ou interdits de savoir peuvent fairesse&ans la transmission, dits et savoirs ne le
peuvent-ils point également, y compris dans le extet de la maladie d’Alzheimer ? Mais alors,
comment passer du « non-dit », bien réel mais pénition inaccessible par la parole, au « dit utto
aussi réel, mais pour I’heure potentiel ou a venivant de s’aliéner définitivement a ce qui netpeu
pas se dire autour de la maladie d’Alzheimer, n&dfait-il pas éclaircir ce qui peut encore se
transmettre ?

Serai-je capable, moi aussi, le temps d'une prasiemt, d'« oublier » un instant mon propre

cheminement ? A I'image de la maladie d’Alzheimarsser filer ce qui paraissait au début essentiel,
délaisser le chemin tracé pour en envisager uneaute traverse, celui des questions inverses,
abandonner momentanément la triangulation initigleimprévue pour se focaliser sur un seul
sommet : celui de la personne atteinte de la malddilzheimer.

D’autres perspectives apparaissent, et avec alles,méthodologie liée a la nouvelle focalisation

choisie. A I'heure ou la mort d’un vieillard ne sanplus comme la disparition d’'une bibliothéque,

jaimerai enregistrer, de fagcon simple (commentéilbee sur une question de départ), dans un format
court (quelgues minutes seulement) et sans évdqueraladie ou le non-dit, des personnes agées
atteintes de la maladie d’Alzheimer sur ce qu’el@weraient transmettre. Oublier la maladie pour

retrouver le sujet, délaisser un moment l'instaatvié présent pour écouter toute une histoire.

Une premiére étude de faisabilité permet d’étaimiéchantillon de 15 femmes et 9 hommes, nés entre
1915 et 1936, vivant en Etablissement d’Hébergemeunt Personnes Agées Dépendantes. L’outil de
recueil de données reste I'entretien clinique, iFgiant la co-construction entre narrataire et
narrateur, mais est adapté a la spécificité dataglogie des personnes ciblées : le format esiré€o

(5 a 6 minutes maximum) ; la question initiale wecet intentionnellement ouverte : « A votre age,
gu’aimeriez vous transmettre de votre expérienceie@ux plus jeunes ? »

Alors que seulement une dizaine de personnes @nemtegistrées, la nouvelle démarche a déja
recueilli quelques citations lourdes de serd_es jeunes, ils ont beaucoup a apprendre » ; «©€in
tous des étres humains et on a tous les mémes dianits la vie, mais dans beaucoup de famille, on ne

9 Mais aussi « ... faber et ludens ; empiricus et imaginarius ; economicus et consumans ; prosaicus et poeticus. ».
10 « approche clinique centrée sur I'analyse de ce qui peut faire sens pour l'individu, dans la construction de son histoire et la transmission de son
expérience ».
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parle pas de ¢ca » ; « J'suis pas le gars a me lam@ns les trucs que je connais pas, mais dans la
culture, je connais pas mal de chose » ; « Lesaargequi veulent [transmettre], ils peuvent, mais,mo
j'expliquerai rien moi, ils sont assez grands [fesines] pour savoir », « Qu’est-ce que vous voulez
que je vous dise ? on m’a habillé comme ¢a, ca@elait pas, c’est tout » ... &ligré 'oubli lié a leur
maladie d’Alzheimer, toutes les personnes sollegtéémoignent de grands themes a transmettre : la
famille, le travalil, le respect, la différence dexes et des générations et la transmission avesace

que I'on nous a transmis.

Un témoignage en particulier, celui d’'une dame darg¥atteinte de la maladie d’Alzheimer, m’'intelgpel

Il regroupe a lui seul presque tous les themesu@set commence sans détours :
Il faudrait s’aimer d’abord les uns et les autret,s’entraider. Puis apprendre aux petits la
bonté vis a vis des hommes, des personnes aggesbBaucoup de... comment je vais vous
dire, de manque de respect. Il faut leur apprenirg petit. On leur dit : « papy et mamie
sont déja ... grands et vous devez étre gentils aug@arce que vous, vous étes petits, et
vous apprendrez dans la vie, on vous apprendra dange alors écoutez bien papy et
mamie quand ils vous disent quelque chose ». Egpeactueux surtout. Aimer les personnes
agées, les respecter. Parce qu’'il y a pas assemsgpect. Moi j'ai toujours respecté les
personnes agées. Quand jétais toute petite j'alld@ns le pays chercher les laitieres, les
pots a lait, pour aller leur chercher le lait a farme. Je faisais ca tous les soirs. On manque
de charité, moi, pas tellement parce que dans mmaillia on était assez proche I'un de
'autre, on aimait et puis on disait toujours fastention ... on disait «les vieux »,
forcement, parce que nous on était des jeunes s.ateention a ce vieux la parce tu sais, il
peut pas marcher ou il y a quelque chose qui va, p&srs on l'aidait, on aidait les
personnes ageées, on aimait les personnes agéesnjaends pas aujourd’hui maintenant
il y a plus de respect. Il y a une personne danchenbre, elle me fait pitié, enfin, je dois
pas avoir de pitié mais elle me fait piti€ quandnmeéparce que je vois qu’elle est toute
seule, la, que personne ne vient la voir ou pasubeap, et que ceux qui viennent ne la
respectent pas... ne I'aiment pas si vous voulezr Buai, il n’'y a pas de chaleur vous
voyez. Et moi, moi-méme, maintenant que j'ai pengs enfants, enfin, il m’en reste deux,
maintenant que j'ai perdu mes enfants pour moi faut perdu. Je trouve qu’il faut
respecter et aimer les personnes. Il faut aimergess. Il y a besoin de quelque chose ? si
moi je l'ai ... le voila, tu as faim ? Tiens mang®s. partagera. Et ¢ca, ¢ca se passe pas, c’est
plus ¢a, ¢a n’existe pas ca. Il y a plus ce ... chquel nous on a eu dans le temps, tout ¢a est
perdu »

Je m’apercois que deux conceptions différentesneiehmettre en évidence deux mondes a premiere vue
antagonistes. Une premiére approche de méthodotiecherche, empreinte d’'une position et d’'un
savoir faire de « soignant » auprés de personnéssadépendantes, est bousculée par une seconde
approche qui intégre la réalité du « chercheur aperéhende, grace a I'entretien clinique dialogida
personne dans une plus grande globalité, bien Eudeesa seule maladie.

Pour I'heure, les tous premiers résultats de cedggas trés courts entretiens menés aupres etdavec
vieilles personnes institutionnalisées et atteine$a maladie d’Alzheimer témoignent que méme duan
tout semble oublié, quel que soit 'age et la patbi@, subsiste un désir imprescriptible de transmet
Dans leur ouvrage « Vieillir... des psychanalystedepa », habilement sous titré « un désir qui dyre
quelques grands noms livrent & Dominique Platietedia et José Polard leurs réflexions sur 'avarerée
age et le choix parfois difficile entre le désisdms de recevoir les analysants jusqu’a leur eesaiuffle,

et le désir des autres, d’arréter leurs consuttatipour se consacrer a I'écriture, a I'élaboragbria
transmission de la théorie.

Mais ce désir de transmission, s'il perdure, né das nous faire oublier qu’a I'autre bout de laiob,
existent, voire cohabitent appétence ou résistanéeouter, a entendre, a recevoir. Comme le saulign
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David BERLINER :« La métaphore unidirectionnelle de la communicatmtre un «récepteur» et un
«receveur» trouve ici ses limites. Jean Lave noajgais a user du concept de transmission avecenoe
et a insister sur I'«<agenceéité» (agency) de celuii @pprend, toujours interpréte actif de ce qui &st
transmis » (BERLINER D., 2010, p. 13).

De par l'origine méme de I'objet de recherche, ik ma clinique et de mes interrogations
psychomotrices en gérontologie, de par la méthaglelprivilégiée, qualitative, a partir de I'entrei
clinique, et le choix de rattachement a I'axe dire du Centre de Recherche en Education de Nantes,
je souhaite me situer dans une recherche clinijlaés par la double volonté initiale de dégager de
nouvelles connaissances scientifiques et de maod#iecalité du terrain, je m’inscris également slan
une démarche de recherche-clinique-action. A pddimes propres questionnements professionnels,
sur la signification des fréquents non-dits / nos-sencontrés tout autour de la maladie d’Alzhejmer
je revendique la position du chercheur engagé, descprobléemes méthodologiques et éthiques
inhérents a ce parti pris.

Mais tout comme le choix méthodologigaeposterioridu chercheur doit m’aider a dépasser les
inévitables a priori du soignant, jenvisage ce lhdeyositionnement « soignant vs chercheur », sur u
méme lieu, non pas comme un biais, mais comme ddppité d’'un engagement fort mais intégre, ou
la confrontation interne de deux points de vuesnedira d’éclairer de nouveaux angles.

Mais comment articuler deux mondes que tout semmymser : la discrétion, la confidentialité, lerséc
professionnel liés au prendre soin et I'exigencetrdasmission des savoirs nouveaux inhérents a la
démarche de recherche ? Cette contradiction né-eilenpas répéter ou souligner I'apparente incoinga
vouloir interviewer, faire dire sur ce qui ne sepis, révéler ou transmettre ce qui reste secret ?

Que revét la notion de transmission dans le monddical ? Tout soignant connait ce court temps
d’échange entre une équipe qui arrive et cellepgui, et qui rythme, trois fois par 24 heures, la vi
professionnelle des personnels hospitaliers. Qlestire des « trans » : couloirs et espaces desamg
entierement rendus aux malades ou résidents, piusna blouse blanche a I'horizon, on s’efforce de
transmettre a celles et ceux qui vont prendrddés;ain maximum d’information en un minimum de p&n
Pas vraiment d’espace pour la réflexion donc.

Comment envisager la transmission dans le montteréeherche ? Comme la possibilité de faire énmerge
de nouveaux savoirs, de nouvelles connaissancasepguite les proposer au plus grand nombre ... ou
comme, a I'image de Willy LAHAYE, Jean-Pierre POURIB et Huguette DESMET, I'objet méme d’une
recherche, visant alors a la définir et a en éludel@rocessus & La transmission est congue comme un
processus. En effet elle met en scene un destinateun destinataire reliés par une procédure
d’interaction. Cette configuration souléve troisegtions : a) qu’est ce qui est transmissible ? lallglest

la procédure de la transmission ? c) quelle esttéraction mise en ceuvre au cours de la transnmsaio
(LAHAYE W., POURTOIS J.-P., DESMET H., 2007, p. 309

Comment trouver et délimiter sa place lorsqu’on \seutiéfinir comme soignant-chercheur ? N’existe-t-i
pas la un antagonisme insurmontable ? Ma propreriexgé de doctorant-débutant fut ici riche
d’enseignement. Seule, en effet, la confrontatiomes pairs, telle qu’elle se pratique lors de nos
séminaires, m'a permis de m’interroger sur ma poplace dans la modélisation triangulaire
« patient-soignants-aidants familiaux » que javwasigFace a mes coreligionnaires, la double dinerds

la surface plane tombe tout a coup a plat, et senk vision en 3D permet d’inclure la place du
« je-chercheur » dans un modeéle tétraédrique. Sangjuelques résurgences du « je-soignant » cuuege
encore m’autorisaient sans doute a me suffireudedes sommets du triangle, celui des professisrdeel
santé.

Dans la diamétrale opposition des années passadspmpanaintenant dépasser le clivage éthique qui
semblait auparavant incontournable pour interrog@ns un positionnement plus interactif qu'exclusif
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double place du soignant-chercheur, comme une gsttwtion interne, ou prendre soin et recherche
clinigue ont a s’enrichir mutuellement. Dit autrethe comment non seulement la collusion
soignant-chercheur ne nuit ni au travail du premmea I'élaboration du second, mais en plus agport
enrichissement réciproque de I'un sur I'autre, plus-value a I'un et a I'autre ?

A une époque ou de plus en plus de professionnelmélico-social s’engagent dans des cursus de
recherche en sciences de I'éducation, que peuvampater, se transmettre, dans une co-construction
interne, le sujet clinicien et le sujet cherche@dRivent associée aux générations, ou tout au maies
personnes différentes, « Le terme de « transmissgamme le rappellent Willy LAHAYE, Jean-Pierre
POURTOIS et Huguette DESMET - dans ses originésdat(transmissio, transmitto) évoque les idées de
trajet, de traversée et de passage ». (LAHAYE VOURTOIS J.-P., DESMET H., 2007, p. 108). Mais
pourra-t-on un jour I'envisager a un niveau inteagonnel et parler d’auto-transmission ?

3. OUBLIER DE PANSER, OUBLIER POUR PENSER

Trop souvent encore, I'oubli reste une image emhté&ue et connotée péjorativement de la Maladie
d’Alzheimer. Premier avertissement, premiere arsgojgour I'éventuel futur malade, premier indice
diagnostique pour le professionnel, premiere ptapdur la famille du malade. Pourtant, malgré cet
achoppement de la mémoire, I'oubli, plus ou moinemaire, plus ou moins provoqué, peut s’avérer
parfois efficace. On pourrait dire, en paraphradaamiel MARCELLI qui lui parle de la surprise,
« chatouille de 'ame » (MARCELLI D., 2006), quelibli peut s’avérer étre un formidable « écart a
penser ».

Sans doute serait il caricatural de reléguer era@usent le soin dans 'agir et la recherche damelasée,
pourtant, je pense que si ma pensee professiorselteourrit d’abord de ma pratique, ma pratique de
chercheur se fonde sur la pensée.

Quel soignant peut-il se targuer de n’avoir janaaiklié que pour écouter, il faut d’abord se taireu.
faire taire sa position de soignant, celle qui nagi&e a penser ce qui est mieux pour I'autre éhBiur,

il y aura toujours des soignants non communicauts,cela soit lié a leur personne (du coté deljg&

leur formation (du coté des savoirs) ou a I'inskitat(du coté des organisations). Mais ne négliggaiss

le risque d’instrumentalisation de la communicat@ewvec les Personnes Agées Dépendantes, et
notamment celles atteintes de maladie d’Alzheinfatuellement, dans certains lieux de vie, la
formation et la professionnalisation des soignantsur de la communication avec les personnes agées
démentes est devenue tellement pointue, tellenfiécdiee, que I'on a sacralisé 'outil au détrimeiet
I'échange. Brigitte PETIT déplore un peu la méme seh@n psychiatrie lorsqu’elle souligne :

« Serons-nous un jour de simples courroies de tression de pratiques et discours standardisés ?
Aurons-nous méme besoin de savoirs pour faire ret guisque nous aurons toujours des modes
d’emploi et quelqu’'un qui pense pour nous ? Leuésast la: sans valeurs et sans éthique, la
psychiatrie perdra une part de son humanitéBETIT B., 2006, p. 33). En gériatrie, tout soighqui

se respecte connait actuellement « Les dix comnmaedis nécessaires pour abofdée malade
d'Alzheimer et pour communiquéravec lui ». Pour communiquer, oui, mais bien satvgour
communiquer « utile » : transmettre un message Uje@ injonction) au patient, lui soutirer une
information utile au soin, se dégager de I'exigetia&ormation éclairée du patient ...

11 Pour aborder le patient : Pres de la personne, tu te tiendras ; Son nom, tu diras ; Son corps, tu toucheras ; A sa hauteur et face a lui, tu te
tiendras ; Un contact visuel, tu établiras.

12 Pour communiquer avec le patient : Lentement et distinctement, tu parleras ; Des mots simples et concrets, des phrases courtes, tu emploieras
; Avec des gestes et le toucher, tes paroles, tu compléteras ; Un message a la fois, tu donneras ; Aux énoncés affirmatifs, tu recourras.
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On sait maintenant que la chute est un risque majeur la personne vieillissante. Les campagnes
d’information et de prévention nous le rappellé@gulierement : les vieux tombent, avec des consegse
tant physiques que psychologiques potentiellemearndtiques. Mais on semble encore ignorer que les
vieux peuvent aussi tomber dans l'oubli, relégués aubliettes non seulement par la société mais
également par des personnels compétents pour supglié ou telle dépendance, telle ou telle démgenc
mais sans attente de transmission de ces perséagees. Or, Martine LANI-BAYLE nous le rappelle :

« Le vivre pour se savoir a besoin de transiteupadire » (LANI-BAYLE M., 20064, p. 127).

Il faut, de toute urgence, se mettre a I'écoutecel@ue les sujets vieillissants, méme fragiliséslpa
maladie, ont a dire et ne plus oublier d’entendi® désirs qui perdurent a transmettre une expérigac
vie. Il nous incombe a tous de transmettre ce remugavoir : les personnes agées, méme atteintes de
maladie d’Alzheimer ont a dire et a transmettr@u, I'oubli est important pour le souvenir et l&moire
s’en nourrit. Car si I'on oublie, c’est que I'onsa et que I'on sait toujours possiblement et cergsiie
quand on a « tout oublié » constitue, on le saskntiel de notre savoir ». (LANI-BAYLE M., 2006a
155).

Sans clivage ni schizophrénie, la part de chercleeumoi aiguillonne et discute avec ma part de
professionnel du soin, qui, soit dit en passantlulerend bien. Mes connaissances et compétences
psychomotrices dans I'accompagnement psychomotela dersonne atteinte de démence ont orienté le
début de ma recherche doctorale, quant au sujehtci la modélisation, quant a la méthodologie
envisagée. Mais le devenant-chercheur que je aoi®mpagné de son directeur de these, de son école
doctorale, de I'ensemble des chercheurs qui I'oatgdeé, a aussi infléchi le professionnel. Dante cet
co-construction interne, jai essayé de montrer toebli était venu jouer un réle jusqu’'a modifier
profondément ma méthodologie initiale. Dans cettivelle orientation, ou jomets sciemment
d’interroger sur les non-dits, secrets ou interdéssavoir pour m’ouvrir a une possible transmissien
I'expérience de vie, un nouvel entretien intervient

« Je suis née en 1931, a 6 heures du matin. Mai&est pour étre enregistrée, je ne me
rappellerai pas. Je veux bien vous rendre servib@js je sais pas si les personnes
m’écouteront. Je peux dire tout ce que j'ai passa,vie passee, enfin une partie toujours.
Je suis née en 1931, a 6 heures du matin. J'aéletéée par mes sceurs, par des soeurs, les
sceurs de la maison bleue. J'y ai passé tout mompdemais maintenant, je vais étre
ailleurs. Est-ce gqu’ils m’écouteront aussi, moin@ sais pas. Je ne sais pas comment vous
dire, je suis pas osée vous savez a faire touDoa. et faire, ca fait deux aussi. Moi, j'ai été
élevée par des sceurs. Je ne sais pas commeneildnont ca aussi, ce que je leur dis. Moi,
s’il fallait que je vous raconte ma vie, élevée g personnes de la ferme, parce que mon
pére travaillait dans une ferme. Il est ignorant¢cénnait rien, il sait rien. Je I'ai pas vu la
derniere fois quand j'y ai été, ou qu’il est, j'sais rien, je sais pas. C’est bien, vous avez de
bonnes intentions, mais moi, si je vous dis cg'qiueécu, forcément, il y avait des moments
ou Cc’était pas tres bien. Je suis née en 1931hawes du matin. M’enfin, je veux bien vous
dire, il y a des choses, je ne sais pas si c’esir garder ou pour donner aux autres. Mo,
comme jétais pas, comment je vais vous dire. Ranle, la lecture, je saurais pas trop
dire ce que c’est. Je vais détourner la conversat®arce que j'avais un pére, il me ... ah,
je vais pas le dire, il me prenait, comme ca, enproviste, c’était pas un homme chrétien
guoi. Ce que je veux dire, il m'emmenait dans lesntps et puis [Madame pointe de ses
deux index le bas de son ventre]... c’est un seaet ¢



CONCLUSION

« Le phénomeéne de la transmission n'est pas déhaterdionnalité. Cela ne signifie pas qu'il soit
conscient mais plutét que la relation de la transsion opere dans un contexte humain qui a un §ms.
d’autres termes, il n'existerait pas d’acte de tsamission désintéresse ¢AHAYE W., POURTOIS
J.-P., DESMET H., 2007, 110). Quelle était donmianne en exposant ainsi démarche et réflexions ? E
sous titrant mon propos « par dela I'oubli, la sr@ission », voulais-je parler des malades d’Alzhesim
ou du cheminement chaotique d’'un chercheur quhgeche ? J'ai souhaité partager, transmettre une
experience, mon expeérience, et revisiter, au redarkh transmission, I'oubli, si attaché actuelleime

a la maladie d’Alzheimer,.

Mariana KAROL nous interroge« Qu'est-ce qu'une transmission réussie ? En qeeises lire son
échec ? Quelles conditions minimales et nécessd@esndent possible ? Qu'est-ce qui viendrait
I'obturer ? S'agit-il de tout se souvenir ? Quedls la place de I'oubli ? [...] Pour se souvenirfalt
I'oubli. [...] I'oubli n'est pas toujours un manqule..] Comme sujets, nous avons besoin autant de
nous souvenir que d'oublier.(KAROL M. , 2004).

Mais alors, qu’en est-il de tout ce que j'ai ouldivous dire ? Pour Martine LANI-BAYLE« L’acte

de réécriture le plus nécessaire pour la plupasrdre nous [...] est de supprimer. Il est ressenti pa
la plupart des écrivains non habitués comme dowdanr chacun s’imagine que c’est quelque chose de
lui-méme qu’il enléve. Or, il s’agit d’'un acte s#dire, qui accroit la vie de ce qui reste. »
(LANI-BAYLE, 2006a, p. 109). L’oubli n’est il pasui aussi, cet acte salutaire qui permet de supgrim
et accroit la vie de ce qui reste ? Il est troppdtr dire si I'inflexion méthodologique et les uéats

qui en découleront serviront la recherche initiale I'orienteront définitivement vers de nouvelles
problématisations. Mais en oubliant moi-méme cengaipparaissait un temps comme I'axe principal
de mon objet de recherche, une nouvelle priorgéargi : sous la maladie, la personne, une histbire
transmettre. Et inexorablement, par dela I'ouldifrnsmission.

robert.vialatte @neuf.fr
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