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Définitions médicales et neurologiques

La Maladie dAlzheimer (MA) rejoint d'autresMaladies neuro-dégénérativégparentées sous le sigle
MAMA.

La MA représente désormais un probleme de santégpebmajeur en raison du nombre de patients
'absence de médicaments efficaces, de la percegpdiavent sinistre de cette maladie, de la dépeerdainde 13
solitude qu'elle induit, notamment du fait d'un aboglaire dévalorisant et stigmatisant, e.g., démenc
dégénérescence, dépendance, etc. Ces maladied gesequestions a la biomédecine certes mais aussi
sciences humaines en particulier philosophiqueslifues et éthiques.

Diverses formes d’amnésie, en particulier des fétgnts, se conjuguent a un jugement et une abetrallant
vers l'appauvrissement des manifestations cogsitiedles que agnosies, apraxies, aphasies. L'aendo¢

diagnostic de MAMA est délicate ainsi que le momdiarganiser la « prise en charge » .Dans les forme

familiales, le diagnostic et 'annonce peuvent &tés précocement réalisés avant I' apparitionsigses et Ia
contrainte du type épée de Damoclés. L'évolutioriagevers la démence c'est-a-dire une altératims pu
moins globale des fonctions cognitives .Mais ¢ latient(e) garde souvent, malgré les troublegigement, de
la parole et la perte d'autonomie, une capacitéodemuniquer avec les aidants et les aimants, pdngage
infra verbal basé sur la persistance d'une cer@imonomie émotionnelle. La perte de mémoire aiés fecents
favorise la perte de continuité nécessaire a laamation d'une identité suffisante. Avec I'agnaspatiale, cette
amnésie favorise une désorientation temporo-spatialagnosie des visages nuit a la communicat
empathique. Dans les MAMAs fronto-temporales existesyndrome frontal de type désinhibition, trosk
obsessifs compulsifs ou agressivité irréversiblenune autre MAMA, la maladie a corps de Lewyudifles
manifestations peuvent étre fluctuantes avec discheations visuelles pouvant un certain tempsgénas une
pathologie psychotique.

e

" Le premier défi....c’est celui de la clarté. L'epioi des mots est souvent flou; on ne
précise pas son vocabulaire; pire on joue parfois sambiguité."

Guy DURAND, Introduction générale a la bioéthique. Histoire,ncepts et outilsMontréal Fides 2005, Des défis,
page 71.



Approche philosophique et éthique

Avoir la maladie d’Alzheimer et/ou étre nadad’ Alzheimer

C’est une alternative ou conjonction qui engage réflexion a la fois sur la fagon de penser le
sujet malade et de panser la maladie.

La maladie d’Alzheimer atteint et altére le suehase de déséquilibre et de transformation,
nous verrons qu’elle est une épreuve charnieréattatique qui témoigne a la fois de variations et
de permanence, de retrait et d’ouverture, d’outdieemémoire.

Dans ce contexte de « crise » ou les modificatiotedlectuelles, de langage ou de mémoire
chroniques du sujet malade d’Alzheimer mettent derépreuve sa capacité a faire des choix
réfléchis et a mettre en récit I'histoire d’'une viassistons-nous a I'explosion et/ou I'implosian d
sujet malade ? Plus précisément, assistons-noéslatément de ce qui caractérise une personne
et/ou a I'effondrement de ce qui la constitue essiiement ? La maladie d’Alzheimer releve-t-elle
de l'expérience d’avoir sa personnalité bouleversteu de I'histoire d’étre annihilé dans son
intimité ?

Distinguer trois types d’identités, présentés sélomre d’analyse proposé, nous permettra de
proposer une herméneutique du sujet malade d’AlzéeiNous n’envisagerons pas les différents
types d’identités biologique et médicale.

Premierement, l'identité sociale. Il s'agit d'utenitité de surface, construite et accessoire [statu
nom, role]. Selon ce qu’elle représente ou symbph®us verrons que l'identité sociale présume de
la qualité d’'un individu (« faible » ou « fort »cet

Deuxiemement, l'identité psychologique. Productdeese biographie [d'ou je viens, qui je suis,
ce que je fais, ou je vais], cette identité esjeutlve. Nous I'attribuons a la personnalité. Ekad
compte de ce qui caractérise l'individu en tanil st un étre qui se comprend dans le temps.
Narrative, elle permet de se raconter, d’expringesacialité en faisant récit des événements vecus.
Aussi permet-elle de se reconnaitre dans une f@staul Ricceur parle d’une identité narrativee Ell
est I'« ipséité » c’est-a-dire le soi-méme. Elld asssi largement influencée par le contexte
institutionnel au sein duquel elle évolue.

Enfin, lidentité intime, qui vient du dedans. Famdentalement propre a I’homme, elle est
porteuse de valeurs. Authentique et permanente,esli non confectionnée, non atrtificielle. Bien
gu’elle soit ébranlable, elle demeure indissolutilevivant du sujet. Elle est le méme, une sorte
d'invariant relationnel. Elle exprime l'autre compersonne essentielle toujours déja en vie.

Fort de ces trois identités étre une personne testa la fois se sentir cet individu la, se genti
soi c'est-a-dire avec 'autre et se sentir « memnsant qu'étre intime et personnel. On remarqgeea
cette déclinaison d'identités reprend, sans riga@ment s'y confondre, les concepts ricoeuriens de
socius, d'ipse et d'idem (ou mémeté). En effesdioe nous reprendrons les concepts d'ipséité et de
mémete, ceux-ci ne recouvriront pas littéralemeatrhémes significations que chez Paul Ricoeur.
Nous penserons par exemple le concept de mémetéeam invariant socle et source du concept
d'ipséité. Notre argumentation suivra notammefit tie I'enthousiasme ricoeurien tout en proposant



une lecture personnelle de lidentité, construitgaatir d'autres perspectives philosophiques,
contextualisée & la problématique de la maladi&zb&imet.

Plus précisément, nous soutiendrons que ces damedetypes d’identités, I'un propre a la
personnalité [forme, ipséité] et, I'autre a l'inttéh essentielle [contenu, mémeté] composent notre
identité personnelle, origine de toute normatiétBique et morale. Nous préciserons la nature de
cette composition dont I'identité intime est la Eafondamentale c’est-a-dire le nerf de l'identité
personnelle.

Si étymologiquement le mot personne traduit em lligtimasque, le rdle ou encore le personnage,
Nous puiserons ce concept au coeur de sa sigroficati nous demandant si derriere cette définition
commune, le mot de personne ne revét pas une giEiomvisible et intime qui rend possible le jeu
social de I'étre. Nous partirons du présupposé existe une dimension personnelle et intime du
dénominatif de personne en résistant a la sigtidicadonnée a ce mot par le regard technique et
institutionnef.

En présumant de la qualité d’'un individu, nous @esr comment lidentité sociale affecte
I'identité personnelle, comment ce bloc d’apparesieffrite suites aux aléas et accidents de la vie.
Lorsque lindividu n’est plus en mesure de racoaterc raison et cohérence, de se raconter a travers
le fil historique de sa vie et de communiquer s@toire a l'autre, est-il toujours une personne ?
Indépendamment d’un pouvoir « mettre en récit mrmoent penser et reconnaitre un pouvoir « étre
en récit » et « faire récit permanent, humanisant, pansant

Dans les faits, nous verrons comment le changeomstaté de la personne malade estampillée
« Alzheimer » contribue a 'émergence d’umétaphore de la maladigui traduit notre conception
et perception de la maladie d’Alzheimer. Elle estsidérée soit comme un mal de « surface » qui
affecte la personnalité et parfois méme jusqu’antricité, soit comme un mal fondamental qui
affecte I'identité du sujet, auquel cas c’est lecléntier de l'identité personnelle qui s’effondre.

Chacune desnétaphores de la maladienvoie a différentes postures de I'accompagnement
Nous en distinguerons trois : pesture institutionnellela posture du soignant aimaset laposture
du soignant pratico-aidant

Aussi, il s'agira de montrer comment chacune depmestures d’accompagnement affecte la
métaphore de l'identité de la personne malade

Tout au long de ce parcours réflexif, le conceptviénérabilité nous accompagnera. La
vulnérabilité étant tout a la fois expérience duesale I' « hors de soi ». Elle est a la fois tation a
la métaphore ou imagination pour pallier le réelsdecondition et incitation a la mobilisation et
compassion pour I'affecté.

La posture instituto-démentielle :L'identité sociale ou I'Alzheimer comme métaphore.

Le contexte institutionnel

Ricceur qualifie le contexte institutionnel ou sbdaus le pronom « il ». Cadre de références
prometteur, ce « il » garantit I'equité dans laritiation des soins et permet le vivre ensemble.

! paragraphe ajouté depuis sa publication.

2 paragraphe ajouté depuis sa publication.



Menacant, il subsume l'individu sous le collectifpense le mal a I'échelle de la collectivité. Des
politiques de soins sont engagées. Des protocelémiiements et de soins sont institutionnalisés.

Dans ce contexte, la maladie prend une dimensicralso Pergue par l'autrdjors du moi
vulnérable, elle éveille la préoccupation et rdeesh disposition a l'action.

La premiére préoccupation de linstitution hospital est celle de l'efficacité du soin. La
mobilisation est quéte de résultats, recouvremeitd dante, restauration des potentialités.

Expression de liberté et d'autonomie, conditiorffidacité et de performativité, la santé est
devenue dans notre société une valeur inédite.eStlenoins, ici, I'expression d'une bonne hygiene
que l'expression d'une capacité a s'accomplir @heémt comme on I'entehd se rendre maitre de sa
vie. L'autonomie est la valeur saine par excellelidke est la compétence dans I'évaluation des
conséquences de son action c'est-a-dire la « dapaba maximiser par soi-méme son bien-étre.

Face a la valorisation de l'autonomie-compétenge,rgste-t-il lorsque l'on est « incompétent »
c'est-a-dire incapable de maximiser pas soi-mémésnheur ?

Il y a une construction psycho sociale de la vidb#éité comme faiblesse, handicap, manque ou
incompétence qu'elle soit motrice ou psychiquepBse en charge est moins I'expression d'une
charité que celle d'une utilité a restaurer le paufaire du sujet malade, a montrer I'efficaciterd
modéele colt-bénéfice et a préserver le fantasmaudsance éternelle du monde moderne. On agit
promptement et efficacement pour contréler I'aiéédie la maladie, son entrée et sa sortie, paaser |
vulnérabilité et restaurer le pouvoir de produtévi

Mais, comment la quéte d'efficacité et de résulextgagée par linstitution hospitaliere,
véritable « machine & guérif prend-t-elle en charge la vulnérabilité de ceaxrpqui aucun
recouvrement de la santé n'est possible ?

L'identité sociale

Tout individu au sein d'une institution a une id@nsociale, comprenons wociusqui témoigne
de sa fonction. Ricceur définit $®cius comme « l'autre anonyme pensé par I'intermédiagresah
métier ou de sa fonction sociale indépendammerdadpersonnalité, de ses expériences ou de ses
convictions privées ».

Lorsqu'un individu est handicapé au cours de socopas de vie, lsociusfonctionnel [statut,
par ex. facteur] est remplacé ou complété pasagiusconditionnel. Le handicap devient un statut
assigné qui attrait & sa condition d'homme et subsou complete lsociusfonctionnel préexistant.
L'individu jouit d'une nouvelle identité socialeid@ représente collectivement et métaphoriquement
: « invalide », « attardé », « dément » etc.

Derriere cette nouvelle identité, on suppute gumladition physique ou psychique de l'individu
est affectée.

Lorsque le handicap est physique, l'individu peaccapacité a se mouvoir (capacité qu'il a en
commun avec les animaux) mais demeure dans laitapacprement humaine de penser. L'identité
sociale de l'individu handicapé physique, qui #egtille « invalide », témoigne d'une atteinte a son
enveloppe corporelle qui ébranle sa capacité a@evoir. Aussi, derriere I'étiquette « invalide »,

%) Définition de I'Organisation Mondiale de la Sad&é1946« La santé est un état de complet bien-étre phgsigental
et social et ne consiste pas seulement en une edsienmaladie ou d'infirmité..»

*) Référence au titre de I'ouvrage de Michel FOUCAULes machines & guérilardaga, avril 1995.

®) RICOEUR Paul, « Le socius et le prochain » Relsrit, 1954.
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demeure intacte l'identité personnelle c'est-a-téngpérience dvoir sa personnalité et I'histoire
d'étre dans son essentialité. Ce sont l'incapacité,alidité, la vulnérabilité et la dépendance de
I'individu handicapé physique qui sont socialenteptésentées.

A linverse, lorsque le handicap est psychiqueetdrsles degrés, si demeure la capacité de se
mouvoir bien que la motricité puisse en étre affecta capacité de penser de l'individu est ébeanlé
jusqu'a pouvoir étre quasi annihilée. Aussi, il @stfait que le sujet malade d'Alzheimer ne fasse
preuve d'une pleine autonomie psychique. Affect@igeau cognitif, il perd ses repéres réflexifs et
mémoriaux. La vulnérabilité psychique empéche diaomie de pensée qui consiste a pouvoir mener
une réflexion de fagcon cohérente et rationnellsiague I'autonomie décisionnelle qui permet de
choisir, a partir de 1a, le meilleur pour soi. Apdans l'imaginaire collectif, 'autonomie de gEns
du sujet malade n'est autre que le plus bas degfawtonomie ou autonomie de I'indifférefiagui
traduit a la fois I'incapacité a différencier et figit de choisir sans raison n’'importe lequel des
possibles. Donc, le sujet malade d’Alzheimer n'a ggritable autonomie celle de mouvement.

Capable de se mouvoir parfois tout a fait natumediet parfois plus difficilement, le sujet
malade exprime son autonomie d’action. Cette aumd@e@tant de nature animale, elle est aussi un
bas degré d’autonomie. Elle ne peut, a elle seestituer la personnification ou 'hnumanisation
d’'un étre. Si d’un point de vue juridique, une perse est d’abord un corps, elle est aussi et surtou
un esprit, une conscience, une mémoire, une peaitfinunemaniere d'étrequi font I'histoire.
Aussi, dans I'imaginaire collectif, lorsque la pamealité du sujet est affectée comme c’est le cas
avec la maladie d’Alzheimer et qu’il ne reste plu® I'autonomie « animale », le statut de personne
lui est destitué. Face a l'indifférence fantasmeeiddividus atteints par cette maladie, nous werro
gue la posture institutionnelle adopte a son towe posture de l'indifférence mais au sens littéral
d’absence d'intérét. Précisons le sens apporexaréssion de « posture institutionnelle ». Elldes
terme génériqgue exprimant un regard socialisanglebalisant que traduit aussi le pronom
impersonnek il »,

Si lI'on s'en tient a la posture institutionnelke sbjet malade d'Alzheimer a tous les torts. Non
seulement sa pathologie I'empéche d'évaluer pleinetes conséquences de son action et donc de
faire des choix qui lui permettent de maximiser bamn étre, mais aussi il oublie et s'oublie. Dians
cas de la maladie d'Alzheimer, c'est précisémenapeacité a se remémorer qui est affectée. Or, la
perte de mémoire implique la perte de l'histoitend' vie. L'incapacité a se remémorer implique
I'impossibilité de raconter son histoire, de setraetn récit, de récupérer le fil et révéler lignie de
son histoire. Aussi, le sujet malade d'Alzheimergaérira pas. Il est tout a la fois incompétent et
condamné, méconnaissable et inguérissable.

Donc, derriere I'étiquette « Alzheimer : maladiel'dabli », ce n'est pas la capacité formelle et
animale a se mouvoir qui est affectée mais la d&paonditionnelle et proprement humaine a étre
une personne en mesure de témoigner de son hjsjairest brisée. Affectée « holistiquement » par
le regard institutionnel, aussi bien dans sa «qperalité » que de son « essentialité », l'identité
personnelle est éclatée et subsumée au vide dertianité.

Socialement, I'Alzheimer est métaphore d'une patiieldu néant et de la finitude.

D'abord dans I'imaginaire populaire porté par lenigme ambiant, la maladie d'Alzheimer est
synonyme de maladie de « vieux ». Bien qu'il smi qu'elle concerne principalement les personnes
ageées, elle peut étre diagnostiquée chez des sduitmre jeunes. Associée a la vieillesse, elle est
parfois associée a la déchéance, l'idée de ruiledforndrement, jusqu'a l'idée de mort. Les

®) Réné DESCARTES voit dans le concept de libeitélifférence « le plus bas de gré de la liberté »

-5-



expressions telles que « mort dans la Vjeomort sans cadavre » ou encore « veuves blamches
sont connues.

Ces attributions montrent bien comment la vitalitémeurant au cceur du sujet malade
d'Alzheimer risque d’étre effacée par les préjugtésonfusions. Son identité personnelle jusqu'a son
pouvoir étre en vie sont préjugés. Aussi, la métaphde la maladie engagée par le regard
institutionnel pense le sujet malade d'Alzheimeaéir d'une conception empirique et holistique qui
le subsume identitairement sous sa pathologie kes@gpparentees.

Qu'est- ce que le sujet a ? Alzheimer.

Qu'est-ce que le sujet est ? Alzheimer ou adjectifparentés comme metaphore
[« dément », « déficient » etc.].

La singularité du vécu maladif est remplacée paedme générique d'Alzheimer. Dans la parole
comme dans le geste, la personne malade d'Alzhgimérdevenir le malade d'Alzheimer voire le
Alzheimer. C'est sa maladie que l'on traite, elie &pt reconnue socialement. Le patient n'est que
I'objectivation ou matérialisation de ce qui le nétabilise, le ronge et le détruit.

L'identité sociale peut avoir des répercussionsdt@mues. En jugeant sa pathologie a partir de
fantasmes et métaphores, elle prive I'étre affdctééel de sa condition. En identifiant le sujet
malade a sa pathologie, la posture institutionriel@istingue des biens portants et I'éloigne dimc
moi. Désincarné, dépersonnifié, le sujet est viée sdn identité personnelle et privé d'une
reconnaissance de son pouvoir étre. Aussi, l'iteesticiale sépare, juge et désincarne. Enfermant le
sujet dans le stigmate de sa situation, elle pegbhduire au mutisme, a l'isolement, la dépression
jusqu'au suicide qui ne serait que l'actualisatiofantasme du zombi.

Maladie neurodégénérative, elle implique un accgnpment de la méconnaissance du sujet
malade. Mais, I'accompagnement dispensé recormbtifidicap tout en méconnaissant l'identité du
sujet malade d'Alzheimer. Il prend en charge laettision sociale du mal mais ne prend pas soin de
sa dimensiorhistoriale [caractere historique propre @dsentialitéa I’humanitg. Bien au contraire,
l'institution stigmatise. Elle participe de la ctmstion du sentiment de vulnérabilité. C'est le
paradoxe de notre société qui génere de la sou#franciale, psychique et méme existentielle.

L'étiquette pointe du doigt l'autre affecté auiguielle me vise « Regardez ce que vous risquez Si
vous ne sollicitez pas votre activité cérébralegCheminerait-on vers une responsabilité du mal subi
? Exposer et étiqueter la souffrance de l'autrprémention de la souffrance possible, tel est dassi
message transmis.

La posture instituto-démentielle

De I'étiquette des mots, il n'y a qu'un saut &dutiance du mal étre. C'est le saut de I'avoir au
faire, du dossier du malade au panser sondnaiexte & I'actioh On prend en charge ce qui différe,
ce qui altere sans considération d'un « méme seaquble ne plus étre. A l'affGt de la différence, on
cede a l'indifférence du mal étre du patientrsduciance de ce qui demeure caché mais existant.

La mystification du mot Alzheimer ou des maladippaentées est finalement moins due au
constat d'une finitude dans la vie ou d'un néanté&eee qu'au rejet de son mal qui m'affecte. La
métaphore de la maladie d'Alzheimer témoigne de msouciance c’est-a-dire de mon absence de
reconnaissance et de mon détachement vis a viauteel Elle témoigne aussi de ma violence a ne

" Expression de Jean MAISONDIEU.
8 Titre de I'ouvrage de Paul RICOEUB texte & I'action
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pouvoir le reconnaitre dans sa mémeté et de mateimse a ne pouvoir entrer en relatarec lui.
Parce que la vulnérabilité de l'autre nous rengoietre propre vulnérabilité, a la potentialité que
nous avons aussi d'étre diminué, fragilisé et dermadParce que la vulnérabilité de l'autre soi-
méme nous ramene non pas au fait d'étre potentietié vulnérable mais a la certitude de I'étre.

Plus gu'une pathologie de la finitude, la maladidztheimer est une pathologie de la relation et
de la reconnaissance mais point seulement du eotéadlade, ce que nous verrons. En effet, c'est
aussi une pathologie sociale dont souffre la pesnstitutionnelle.

Obscurantisme du regard, mutisme du geste, la mogbstitutionnelle enfouit l'identité du
malade sous les méandres de l'identité sociales Racas spécifiqgue de la maladie d'Alzheimer ou
des maladies apparentées, cela a d'inquiétantegatdbuit non pas le pouvoir faire mais le pouvoir
étre de l'individu.

Face a la maladie de I'oubli, l'institution estsenffrance elle aussi. Infantilisation, distancati
et mépris sont des attitudes quotidiennes de &fitd'oubli. Par celles-ci, le collectif institutiosl
panse son mal. Il maintient le sujet malade dangdsition de dépendant et échappe a toute
comparaison possible avec lui. Cet évitement copbeain, cet oubli de I'oubli méconnait le méme
derriére ce qui altére, incapable d'oublier I'&itg, de se remémorer I'essentiel.

En réaction a ce rejet, la posture aimante cheécheconstruire, a recoller les morceaux de
l'identitt. Comme Foucault, elle s'oppose aux posvqui imposent aux individus des formes
d'identification ou métaphores sociales réductrigiedestructrices. Elle témoigne que I'absence de
guérison possible n'empéche pas I'accompagnemelat destauration d'un pouvoir faire et, plus
encore, d'un pouvoir étre. Ce n'est pas parcegysejét malade d'Alzheimer est inguérissable que sa
vie est désormais vide d’espérance. Face a violdacgtigmatisme, elle engage une lutte pour la
reconnaissance de la permanence d'une identiténmaie du sujet malade d'Alzheimer. Face a
l'oubli démentiel institutionnel qui sacrifie lepkendre soin » au bénéfice d'un « faire le soimovs
allons voir comment la mémoire passionnelle dursmig) aimant et I'attention amicale du soignant
pratico-aidant raménent a I'essentiel.

Les postures du soignant aimant et du soignant preto-aidant : La vigilance affective et
I'historialité ou la maladie d'Alzheimer comme mégihore et devoir d’amitié.

Si la personnalité est cyclique, se détériore flsilence, qu'en est-il du récit qu'elle origine ?1&i
mémoire s'efface, I'histoire tombe-t-elle dansttb@

De l'autonomie commevigilance affective
a la reconnaissance aimante d'unfdélité historiale

Ce qui distingue la posture institutionnelle destpres aimantes et aidantes que nous allons
présenter, c’'est leur métaphore de 'autonomie.

Pour la posture instituto-démentielle, le sujet adal d’Alzheimer exprime seulement une
autonomie physique et éxécutionnelle. Ce bas dagrkautonomie le dépersonnifie. En effet, en
'absence d'une autonomie psychique, reste undora@uie » de l'indifférence qui contribue a
mystifier le sujet malade de « zombi ». A I'oppace stigmate, la posture aimante reconnait une
autonomie existentielle qui présente 'homme avecphthologie et I'ancre dans une histoire
commune.



Clairement, d'un point de vue éthique, l'autonomée peut se limiter a la question de la
compétence car, dans ce cas, I'hnomme vulnérahi¢ lek compétences sont réduites, ne serait plus
considéré comme autonome. Or, la vie humaine essdmment d'autonomie. Cette autonomie n'est
pas physique ou animale mais attention existeatieiyilance proprement humaine.

En effet, si la vulnérabilit¢ psychique empécheautbaomie de pensée et [l'autonomie
décisionnelle, elle maintient une autonomie affex;tune autonomie partielle de volonté puisque le
sujet reste en mesure de témoigner de ses prééésrgmar exemple, alimentaires ou vestimentaires],
de vivre selon ses valeurs et convictiorisn effet, selon Schopenhatfeda volonté ne peut étre
malade. Elle est toujours en vigilance. Cette &tiartémoigne non seulement d'une présomption de
compétence mais d'une capacité a étre autremesujeemalade n'est donc jamais qu'un incapable,
il est « autrement capablé'»

Dans ce cas, le sujet est autonome en ce sengsjudhcore capable de valoriser. Certains sont
aussi capables de continuer a vivre dans la fé@élés valeurs personnelles qui étaient les leurs
[sensibilité & une cause spécifique, convictiongieuses, politiques, curiosité artistique, attrai
particulier pour un domaine] ou d'en initier de welles [attention portée a la nature]. Souvent, le
sujet malade d'Alzheimer est encore capable d'decate la valeur a l'autre, de témoigner d'une
émotion, d'une attention au monde qui I'englobessAul témoigne d'une capacité affective, d'une
moralité du sentiment qui permet de lui reconnaitre capacité a I'autonomie et un statut moral. En
effet, la moralité n'est pas propre a la ratiogalit

La continuité a la fois affective et « morale ijdnsion sentimentale] du sujet affecté, seule la
bienveillance du soignant peut en juger. C’ests @pécifiquement, le soignant aimant, qu'il soit un
proche ou un membre de la famille, et/ou le soigaamureux, le ou la conjointe, qui sont seuls en
mesure d'évaluer la transformation comme la fiélgtibrale et affective du sujet. En effet, a la fois
spectateur et acteur de son histoire de vie, lardegimant témoigne de celle-ci autant qu'il regtau
la conscience d'étre du sujet, la conscience d&treecit. Incapable d'envisager sa vie comme un
tout historique et n’ayant plus acces a ses sotsjdei sujet n'a pas conscience de son propre récit
de vie, il a tout au plus le sentiment d’'une cotigit profonde ou d'une préférence.

Lorsque l'individu n'est plus capable d'établipsapre continuité narrative, de témoigner d'une
fidélité affective a lui-méme, lorsque la maladifeete la personnalité du sujet au point que ceiui-
puisse étre totalement méconnaissable et ne phis@nscience de sa valeur, le regard du soignant
aimant permet a lui seul de rétablir son identégspnnelle.

En ayant cheminé a ses cotés, en partageant desngsucommuns, il peut raconter leur
histoire. En l'incluant dans son récit de vie, 'ih@dut dans le sien et restaure par la méme des
moments de vie qui, mis bout a bout, reconstitweat partie significative de I'histoire de I'affecté
Méme dans le cas extréme ou le sujet malade eacohtre de ses préférences et principes passés, la
posture aimante peut encore reconnaitre un récibeon.

Ainsi, la posture aimante ou, plus encore, amo@eesonnait au sujet malade, la permanence
d'une identité qui s'exprime a travers le récithistoire vécue et partagée. Elle recolle les rraux
éclatés de l'identité en reconnaissant un chandemenpersonnalité en méme temps qu'une
permanence de I'histoire vécue ensemble. Aussi,valbrise le sujet qui se dévalorise, identifie le
sujet affecté et ancre le sujet égaré en un moadenun. La posture du soignant aimant restaure
l'identité personnelle du sujet malade.

°) Référence a I'analyse de la philosophe américaimeeszka JAWORSKA
% SCHOPENHAUER Arthur_e Monde comme volonté et comme représentaBatiimard, 2009.
) FLEUR Michel,Handicap mental : crime ou chatimeRtesses Universitaires de France — PUF, 18 ma 20
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Aussi, bien que lI'une des composantes de l'idgmtitgsonnelle soit affectéla personnalité la
posture aimante considére le sujet malade d'Alzéeeioomme une personne. En effet, si la
personnalité permet de faire 'histoire [renconteepérament, choix], c'esétie qui permet d'étre
en histoire c’est-a-dire de pouvoir faire histoinedépendamment de la capabilité a s'en souvenir.
Métaphoriquement, la personnalité est le tuteuféee ébranlé. L'identité essentielle est, quant a
elle, le terreau qui l'origine et lui permet dedgeelopper.

Si la part identitaire affectée par la maladie @i#dimer peut étre remémorée a travers le récit et
les souvenirs propres a l'aimant, I'identité essdiet demeurda appelant la reconnaissance du tout
autre.En effet, la reconnaissance de la capacité dautrement capable » a étre historial requiert
l'aide d’autrui.

De l'aide au soignant aimant.

En terre vulnérable, I'écoute, I'entente et le netgartés sont précieux.

A l'opposé de la surdité et de l'aveuglement pr@pia posture instituto-démentielle qui se
représente immédiatement, sans détour ni profonteeysersonne malade et la nie dans son
hypostase, il y a la posture aimante.

Mais le soignant aimant n'est pas toujours préskmites les familles ne sont pas solidaires.
Certaines sont éclatées, dispersées, oubliées. [&omonde n’a pas de proches. La solitude et
l'isolement sont de véritables maux sociétaux. nlide et étouffante, insouciante et individualiste,
la société isole. Dans ce contexte, la précarii&llg soit physique, psychique ou financiére, @ixcl
et déshumanise.

Aussi, si il est présent, le soignant aimant njgs$ toujours aidant. Fatigue, angoisse,
culpabilité affectent l'aidant aimant. Celui qui guhaite pas ou n'est pas en mesure de recourir a
une aide extérieure souvent tres colteuse, eshaefiement sur le qui vive, pleinement dévoué au
sujet malade. Etouffé par la gestion des tachetidielones, la vigilance, la surveillance, le sodei
I'étre aimé, I'aidant aimant se vulnérabilise.

Souvent, prendre soin de l'adfredemande trop & I'aimant. Faire une toilette intameconjoint
malade ou au parent impacte l'intimité jusqu'alation aimante. En effet, la maladie affecte jusqu
l'intimité du couple qui peut éclater a force deeatpiilibre entre la posture de l'aimant aidanteet d
l'aimant dépendant. Parfois aussi, les proches aladea sont eux-mémes tentés de faire leur deuil
avant la mort, incapable d'aimer la personne tgpllelle semble devenue.

Lorsque I'aimant le souhaite, il peut sollicites d®ignant pratico-aidant qui lui viennent en aide
et accompagnent le prendre soin du sujet malade.

Sous l'attribution de soignants pratico-aidant,snmgroupons les infirmiers, les paramédicaux
(kinésithérapeutes, orthophonistes, psycholog@essiniédecins généralistes et spécialistes (gériatres
neurologues, psychiatres).

Comment dans la pratique, un soignant peut-il dielesujet maladie d'Alzheimer ? Comment
peut-il prendre soin de celui dont I'historialitéjentité est affectée alors méme qu'il lui esoimnu
? Comment reconnaitre une identité a celui qui tgneod'incohérence ou de démence, a celui qui ne
peut raconter son histoire, qu'on ne peut situas dse histoire ni dans notre histoire personrielle
Comment reconnaitredhhistoriqueet, plus justement, & anhistorial »?

12 RICOEUR PaulParcours de la reconnaissance Trois étydearis, Stock, 2004.
1% posture du care.
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De l'aide au soignant pratico-aidant

L'importance de la discussion entre les soignamdgicp-aidant et les soignants aimant est
fondamentale. La reconnaissance d'une méconnagssani®tre aimé exprimée a travers le récit de
l'aimant, promet au sujet malade la mise en redanmd prendre soin par celui qui ni ne le connait ni
ne le situe.

Si le soignant aimant peut saper son identité sandliqu'il n'est plus le méme [en comparaison
avec l'avant connu], le soignant pratico-aidanpeet le justifier, ce dernier lui étant inconnur Pa
contre, il peut aller plus loin, adopter une postinstitutionnelle et considérer que le sujet malad
d'Alzheimer n'est déja presque plus, ce qui rejaimbystique du zombi. Pour se prémunir d'une telle
fuite du regard, d'une mécanisation du geste eedstigmatisation nominale du mal [le Alzheimer],
le soignant pratico-aidant doit-il tenir le justdieu entre la posture institutionnelle qui « zofrdb
et la posture aimante qui personnifie toujours t&gujet malade ?

Ce juste milieu, s’il en est un, trouverait son reggion a travers la formule de « personne
potentielle ». En effet, en raison de son émiettegni@entitaire, le sujet malade se voit parfois
attribuer ce qualificatif. Communément attribuéfeatus, ce qualificatif exprime I'étre en puissance,
en passe de devenir une personne a part entieguiGe fera juridiguement a la condition d'étre né
vivant et viablé*. Dans le cas du sujet malade d'Alzheimer, pagepetsonne potentielle c'est donc
considérer qu'il n'est pas une personne a pamrentnais une chose signifiante et signifiee. C'est
aussi peu justifié puisque le sujet n'est pas sagde devenir une personne a part entiere, raygpelo
gu'on ne guérit pas d'Alzheimer. Il est, a l'ineeds foetus, d'abord un étre en acte dans uneiaituat
actuelle d'Alzheimer potentiellement stagnante ggravante. Si du c6té du faetus, on parle d'étre en
puissance en passe de devenir une personne, ddwttélade, on parle d'étre en puissance en passe
de devenir une chose inerte cheminant vers la m@est pourquoi, attribué au sujet malade, ce
concept est insuffisant, stigmatisant, inadaptiaegereux.

Contre le « potentiel », la posture aimante rectinaapersonne réelle vulnérable c'est-a-dire
une personne affaiblie, a la personnalité affeetéeansformée dont I'étre ébranlé mais toujours en
vie reste maintenu dans son historialité. La maladhlzheimer affecte formellement le sujet [ce qui
me caractéerise aux yeux des autres] mais pointagitmement.

Aussi, la posture du soignant pratico-aidant net penir le juste milieu évoqué ci-dessus.
Aucun compromis du regard n’est envisageable. htitlepersonnelle demeure chez le sujet malade
d'Alzheimer. Bien que vulnérable, il est toujourseypersonne et ce, en vertu de I'herméneutique
selon laquelle lidentité essentielle est la paftedamentale c'est-a-dirke nerf de lidentité
personnelle.

Face a la souffrance, la reconnaissance d’'« étreec »

C'est en cheminant sur la voie de la reconnaissqueele soignant pratico-aidant adopte un
regard adéquat a la fois médical et amical.

Prendre soin, c’est d’abord se retirer du mondérenwant, faire abstraction de ses préjugés et
mettre au second plan son savoir général. C’'es¢pon regard épuré et néantisé des préoccupations
guotidiennes. Un regard compassionnel et respomsgibtémoigne de la présence du soignant, de sa
vigilance et de sa conscience pour ce que vitrkasouffrant.

% Déclaration des droits de 'Homme de 1789 sotisrtaule « Les individus naissent et demeurenebbet égaux».
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La reconnaissance de ce que vit 'autre de l'ietérine peut se faire sans qu’il soit considéré
comme un tout historique empli d’étapes, d’éprepgdescontinuité et de changements.

L’identité du sujet malade d’Alzheimer se pose eulement en se différenciant des autres
gu’il n’est pas mais aussi en se différenciantelaiqu’il était ou paraissait étre aux yeux desesi
L’identité de I'étre affecté se pose en se différant d’elle-méme.

C’est en réalité la partie visible de I'identitéi gst affectée. La personnalité est la face ouverte
sur le monde de l'identité personnelle. Aussi,darslle est ébranlée de l'intérieur, I'étre représe
s’effondre. Attention, si la personnalité se dom@negoir, elle n’en reste pas moins I'expression et
I'enveloppe de I'étre intime. En effet, la persoiitdan’est que la partie visible d’'un tronc commun
d’humanité qui demeure permanent en soubasseriéine:

Demeure a la racine de toute différence, un prgpeenous partageons en commun.

Bien que différents, nous avons lui et moi en comheunonde dans et par lequel nous sommes,
la maniére d'étre-au-monde, 'origine et I'histaifane vie. Bien que différent de ce qu’il étaibav,
le sujet malade d’Alzheimer a en commun avec sopdrmanence d’'un moi qui le pose comme
historial indépendamment de la conscience qu’il a de sdaitds L'identité historiale se pose
comme une dialectique entre I'ipséité et la méneri&e le soi et le moi que je suis tout a la fois.

Si nous sommes chacun pour soi, nous sommes alasurc par l'autre. L'identité est
suspendue aux lévres de l'altérité qui peut, sédonegard porté, la reconnaitre aussi bien que
'annihiler. Aussi, le rapport a l'autre est prirdal. Et, la maniére fondamentale d’étre dans le
monde pour I'homme est ce que Heidegger appelené-sein » : étre-avec.

« Etre avec les autres » c’est dans la societelgety étre sous I'emprise des autres ». Cette
emprise se traduit sous le pronom impersonnel x @ans cette situation, Heidegger soutient dans
Etre et tempgue les autres nous empéchent d’accéder a nougesn&n les rencontre la devant,
dans la différenciation, la lutte, le rejet. A Varse, « étre avec les autres » c'est dans l'état d
vulnérabilité actuel du malade d'Alzheimer « étmdicg aux autres » au sens non pas d'une
dépendance vitale sans quoi I'étre décederait wiiais besoin de reconnaissangistoriale sans
laguelle le sujet affecté ne pourrait étre persiadet restauré dans son humanité .

La vulnérabilité est bruissement d'étre-en-viefreF@u-monde, d'étre-avec. Le bruissement
s'apparente, ici, au cri comme hymne a la vie. &keune plainte au sens ou Ricceur I'entend c'est-a
dire appel a l'attention, au prendre soin. Le \@sast aussi expressif et plaintif. Par lui, le e
toujours déja en relation. Toujours sur le qui vive

Méme si la personne vulnérable n'est plus en mebétee un « je », elle reste un «tu ». Plus
précisément, un « tu » as la responsabilité malalene reconnaitre en tant qu'étistorial, un
« nous » aussi [posture aimante] qui s'exprimea\ets le récit de notre histoire.

Le regard soignant, par définition, vise la recassence de l'identité de I'étre affecté. Mais au
cceur de la pratique soignante, il y a une ambicale®n cherche a comprendre ce qui differe pour
le traiter en méme temps qu’on vise a reconnaiimgatiant qui demeure semblable malgré la
maladie. Aussi, il y a une difficulté. Si commesdeutient Ricoeur l'identité narrative propre a la
personne est assurée par la fidélité aux engagerpastvis-a-vis d’'un autre, a la promesse tenue ou
la parole donnée, qu’en est-il pour le sujet maldddzheimer ? En effet, la difficulté a la fois
réflexive et pratique réside dans l'attention at@o@ un engagement antérieur, une promesse
inactuelle, une parole oubliée. Lorsque I'étreadfdcté dans son ipséité, comment reconnaitre, sous
le changement de personnalité et I'oubli du pdasgermanence d’'un propre commun, mémoire de
l'essentialité ?
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Le récit de 'aimant : un « discours » de reconnasncehistoriale

Le récit de l'aimant est d’emblée obligeant moraein Il impose au renoncement d'une
tentation mystique de zombification. Aussi, il gigile soignant a la reconnaissance de I'étre &ffect
comme historial. En situant I'étre affecté dans bistoire, qu’elle soit sienne ou celle du narrateu
aimant, il humanise en méme temps qu'il histoedkssujet malade.

Reconnaitre I'historialité du sujet c'est recomaaju'il est une personne, un étre humain. Tout
étre humain en acte [étant né vivant et viable]uest personne. Pour étre reconnu en tant que tel,
I'étre en acte doit étdd en unici et maintenant toujours dialectiguement dépendant de soin mais
libre d'étre indépendamment d'un autre. Cette diglee existentielle témoigne du caractére
transcendant de l'identité historiale.

L'identité historiale est a la fois charnelle elatiennelle. En tant que chair, I'étre « est le
sensible au double sens de ce qu'on sent et dei @sgsenti . N'ayant plus ou quasiment plus de
sensibilité physique ou psychique, le sujet vulbiis® n'en est pas moins touchant-touché, affectif
affecté, souciant-soucié. La personne n'est autrengétre historial-historicisé. Son identité
historiale exprime une essentialité qui se définit dialectigent par une «immanence
transcendante » c'est-a-dire un invariant en pesnm@nouvert sur la mouvance du monde et des
autres.

Donc, pour citer Ricoeur : « Le personnage conse&yue au long de l'histoire une identité
corrélative de celle de I'histoire elle-méme [...p€'l'identité de I'histoire qui fait l'identité du
personnage’3. L'identité qui est la nétre reste donc toujoarsnéme puisqu’elle reste toujours déja
en liaison avec celle de l'intrigue historiale.

Mise en récit par ceux qui m'entourent, mes faites gestes et mes pensées sont memorisés,
historialisés. Mon histoire personnelle est autdgqoament imbriqguée dans ['histoire d'un autre.
L'histoire n'est jamais solitaire, elle est touppdgja partagee.

Fort de ce partage, le soignant pratico-aidant gour prendre soin, reconnaitre cet ancrage
historial au sujet atteint de la maladie d'Alzheineé le préserver. Pour cela, d'un point de vue
médical, le récit de l'aimant est aidant puisqpiiécise le profil psychologique et historique du
patient. D'un point de vue moral, le récit de l'amnest obligeant puisqu'en présentant I'étre td@ffec
dans son historialité, il s'ajoute a I'exigenceayard et du visage.

Du parler originel et libre a la vigilance compassionnelle

En effet, déja, le visage de l'autre éveille nattention.

Aussi, le visage de l'autre vulnérable demandesrmimpassion.

La compassion est ce qui nous rend témoin de |#rance d'autrui. Littéralement, selon le
regard porté, elle exprime soit le partage softitteement. Lorsque la vulnérabilité de l'autre est
reconnue et nous éveille a la conscience d’'uneévabilité commune, elle témoigne d'un partage,
d'une disposition a l'empathie et, plus encorened'disposition ontologique a la sympathie. A
l'inverse, l'apitoiement témoigne du maintien datise de l'autre en souffrance. C'est a travers le
jugement porté que s'exprime cette posture de gifotede soi-méme et de négation a la fois de ce
gue vit I'autre et de ce que nous avons en commun.

5) MERLEAU PONTY MauriceLe visible et I'invisible Editions Gallimard, Paris, 1964, p.313.
%) RICOEUR PaulSoi-méme comme un ayt&euil, Poche, 1996, p.169-174, p.175.
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Or, la compassion a une dimension morale que rsagaitié. Elle est d'emblée dénuée de
préjugés et de représentations. Elle est une pypeesence qui engage un « jeu de regards »
travers un effet de miroir. Le regard de l'autrerera responsable de sa vie en m'imposant ce vis
vis. Donc, la compassion témoigne d'une amitié pdire affecté et traduit un sentiment de
bienveillance vis a vis de sa souffrance. La comipas est vigilance. Aussi, laigilance
compassionnellest espérance.

a
a

Par définition, I'étre humain est dialectiquemenrg éde soin et soignant.

Le prendre soin reléve de notre ontologie. Nousmesnauthentiguement dans le souci de
lautre. A travers cette posture qui nous concdmes indépendamment de nos connaissances
personnelles, qui est donc non proprement aimamtis rhumaine », la vulnérabilité se révele
néantisante et humanisante. Elle n'est pas quinite lde potentialité mais action de néantiser le
monde qui I'entoure pour se trouver en soi-mémigmad'éprouver sa libre humanité. En cela, elle
est témoignage intérieur permanent, forme d'autem@memiere ou liberté transcendantale. Le mal
lui-méme ressortit & une problématique de la lébelitest lié au coeur du sujet, lié a I'énigme d'un
surgissement intérieur et intime. Il est intergéia de ma liberté, puisement de ressources irgdite
révélation de mes possibles.

Selon Lévinas, la visée du soin est une visée dituton du pouvoir étre. Elle cherche a
rétablir une forme d'autonomie premiére, toujougsente sur fond d'absence.

L’alliance thérapeutique, la conquéte éthique

Que lidentité d'étre constitutive de I'existencenhine soit assumée par la posture soignante
[reconnaissance de sa libre permanence] ou niéle pagard instituto-démentiel [mauvaise foi], elle
n'en demeure pas moins présente et invariante.

Tragiquement, la mauvaise foi fait foi dans I'lngion. Heureusement, la conscience du juste et
du vrai demeure au cceur de notre sensation aféeetivs’exprime sous la forme de ce que nous
gualifions lavigilance compassionnelle

D'un c6té, l'institution permet de poser un cadeeabmpagnement strict mais tend a nier ou
réifier le sujet malade d'Alzheimer en recourantséigmate de la mystification. De l'autre, le
soignant aimant permet d'ancrer I'étre affectéesiu dune histoire vécue commune mais peut aussi
s'embourber dans sa propre souffrance qui fait fada violence du changement de I'étre aimé
jusqu'a pouvoir, dans certains cas, encouragerogagozombification pour soulager sa peine.

Donc, étant mise en place au sein d'une instituteopratique du soin, qui releve quant a elle
d'une formation médicale, peut étre influencée demdacon de concevoir et d'accompagner la
maladie. Sans le récit de I'aimant toujours dgjarst le soignant pratico-aidant peut se laissgs pl
aisément porter par l'influence du regard instiidmentiel. Bien qu'il soit d'abord un étre de §ouc
il est aussi un socius. Si il est par nature diépas soin, il doit parvenir, au sein d'un milieu
institutionnel exigeant et avec le récit de l'aimantrouver un équilibreujours précaire, toujours a
conquérir C'est I'équilibre entre deux postures «extrémeaimante ou amoureuse d'un cOté,
indifférente ou non soucieuse de l'autre. L'unelioppe le sacrifice, I'autre, le rejet. Entre cesixie
la posture du soignant pratico-aidant doit tenterym saut métaphysique de tenir le juste milieu en
adoptant une posture a la fois amicale et soucidliest en travaillant sur le lien que la postuee d
'accompagnement soignant s’acquiert. C’est en ah@m vers une constellation de ces trois
postures narratives que sont le « Il » [I'instibaf, le « Tu » [I'autre quel qu’il soit], le « Nous[le
soignant aimant, I'histoire commune] autour du « Jdfecté [sujet malade d’Alzheimer] que I'on
permet I'inscription dans une histoire.
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Seule une alliance des postures, preuve de sagdbsgue et pratique, peut s'avérer
thérapeutique et rendre possible une résiliencentst autre que la traduction positive de la
vulnérabilité.

La résilienceou la révélation du secret sur fond de pudeur

La résilience reconnait la liberté, la « capabiitéle I'étre affecté a s’ouvrir vers d'autres
possibles. Elle exprime une « autre allure deda#¥i La reconnaissance de cette dynamique rompt
avec toute tentation de zombification.

Au travers de sa vulnérabilité, I'étre est toujoenstrain de se déployer. Il est ce que Heidegger
nomme le « wesen » c’est-a-dire I'étre se présantif

L’historialité déborde de sa vulnérabilité. L’'hisw n'est pas annihilée par la maladie
d’Alzheimer. L’histoire n’est pas cognitive. La méire s’efface et I'histoire s’oublie. S'il y a
déchirement mémoriel, I'histoire n’est pas perdueeffacée, elle est oubliée. S’ajoute a cet oubli,
I'oubli institutionnel porté par une posture am@si de survol.

A croire que l'identité historiale d'une persone&ve uniqguement de sa capacité a faire, a
penser ou se remémorer, on tombe dans l'oubli [Bcied de I'oubli [historial]. Or, git au fond de
l'oubli historial, une pudeur au parler origineh pudeur dit toujours quelque chose. L'oubli n’est
jamais que retrait.

En soubassement du retrait historial, qui relévd’eftacement mémoriel, demeure intacte la
présence du secret attentionnel. En effet, au fisdioubli historial dont souffre le sujet malade
d’Alzheimer, la vigilance émotionnelle se renvers@ mémoire. Les capacités affectives,
emotionnelles et relationnelles persistent sane &ircément perceptibles. Il y a toujours un
déploiement sur fond de pudeur de la capacité araim

Reconnaitre cette pudeur de l'attention, c’est pecwne posture qui laisse étre [gelassenheit],
qui laisse se déployer la vérité de la situati@sta-dire I'effacement mémoriel en méme temps que
l'invariance historiale qui demeure en retrait egade I'oubli.

Notre exil [mnésique] est lui-méme I'expressionrdypudeur, c’est une forme de marche vers
I'origine qui implique en elle-méme un détour. Cesh pas une marche directe mais une marche
détournée, circulaire [plaintive au sens ricceurdan terme] qui aspire d'abord a l'extréme
dépaysement [méconnaissance, maladie], aspiratiogst|voie d'initiation au secret [permanence de
I'historialité propre & I'essentialité humaing]

La difficulté métaphysique posée par le sujet maldthlzheimer apparait ici. Il est un fait,
’homme habite toujours déja historialement le nmndExilé, 'homme n'est jamais
« ontologiquement » perdu puisqu’il est toujourgdEn route vers chez lui. Ce retour a demeure lui
permet d’habiter le monde tel que I'entend Heideggest-a-dire en ayant conscience de la vérité de
sa condition d’étre mortel. Or, comment sortir ‘@il et retourner a demeure lorsque la conscience
de soi est affectée ? Comment le sujet malade b&Maer peut-il encore habiter le monde ?

L'angoisse comme métaphore deétre-en-récitet du faire récit

Le sujet malade perd progressivement la conscidademps, des lieux, des dates, des visages,
des noms etc.,, en méme temps qu'il perd conscideckii-méme. A codté de cette déchéance,

"y CANGHUILEM Georgesle normal et le pathologique, Presses Universiwite France PUF, 31 janvier 2005.
%) HAAR Michel, Le Chant de la terreEditions de I'Herne, 1985, p.279. Etude surledeur.
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demeure le sentiment de vie et de mort. L’angaikessolitude et de finitude anime encore le sujet
malade. Pour I'existentialisme, I'angoisse est arpérience fondamentale et proprement humaine
puisqu’elle interroge le sens de la vie, de natistence au monde et du néant environnant.

Pour Heidegger, I'angoisse exprime notre étre-andaoElle est saisie du néant, témoignage de
lierté et d'« ouvertude » du Dasein [I'étre-la, dei] vers le propre, vers le moi. Eprouver de
I'angoisse permet la découverte authentique du maondme mond@ Cette « capacité » témoigne
de la vitalité du sujet et de son ancrage en und@egcu.

Plus précisément, « L’angoisse devant la mort Bgbiase « devant » le pouvoir-étre le plus
propre. [...] Ce devant-quoi s'éveille cette angoissel'étre-au-monde lui-mémé®»

L'angoisse devant la mort du sujet malade d’Alzheim’est de toute évidence pas la peur du
déces [objet insaisissable consciemment], ella®gtsale et releve du sentiment d’étraiemonde
avec l'autre vers la mort

L'étre affecté par la maladie d’Alzheimer est |edjeté-vers-sa-fin ». Heidegger n’entend
nullement par la une fin ontique du tyfie de la mémoireu fin de la capacité a se mettre en récit et
a se reconnaitre a travers le récit d'un autreorhprend la fin en un sens ontologique c’est-addire
mort, la fin de tout récit personnel, fia d’écriture de mon histoireQuand le sujet ne sera plus Ia,
seul persistera le récit de lambeaux propres ahistoire, celui-la méme que d’autres raconteront et
gui me remémorera. Seul subsistera au « il estéalgirle et que nous nous sommes attachés a
présenter, le « il a été » remémoriel.

« Nous racontons des histoires parce que finalefemnvies humaines ont besoin et méritent
d’'étre racontées. Cette remarque prend toute seefguand nous évoquons la nécessité de sauver
I'histoire des vaincus et des perdants. Toute idire de la souffrance crie vengeance et appelle
récit »°

Du temps de vie comme du temps de mort, la fidgli& nous devons aux malades d’Alzheimer
est narrative et historiale. Lui reconnaitre unentdé, c’'est lintégrer dans une communauté
historiale, ma communauté historiale, le restitlars son humanité, mon humanite.

L'identité du sujet malade d'Alzheimer ou I'appel ala reconnaissance amicale historiale

En soubassement de tout changement, il y a dorsissaiice d'un lien historial existentiel et
identitaire. De ce point de vue, la ressemblanceé éinverse, la méconnaissance ne sont pas des
criteres d'identité. La méconnaissance est toujdéjis co-naissance. Elle témoigne du maintien dans
le changement de la promesse d'étre autrement leapdéntité qualitative], d'étre-autrement-au-
monde toujours Homme en vie [identité spécifigerdstentiale historialg. C'est au nhom de cette
permanence que 'homme autrement capable et tran&far accident appelle une posture de
'accompagnement qui prenne soin de son ispéitgiieflasse sens de sa mémeté. C’est-a-dire une
posture qui prenne garde de son identité persanatljui saisisse “ une forme de permanence dans
le temps qui apporte une réponse fiable & la qure&fiui suis-je?* ”.

Notre herméneutique du sujet malade d'Alzheimanvieacette réponse du coté de I'historialité
indépendamment de toute aptitude mnésique. L’hadtigr dit le « maintien de soi » c’est-a-dire la
promesse tenue &re en un monde avec l'autre vers la méitt cette identité reconnue engage une

% « S'angoisser c’est découvrir originellement eedtement le monde comme mondgtre et tempsparagraphe 50.
2 RICOEUR PaylTemps et récit 1. L'intrigue et le récit histanig Paris, Editions du Seuil (coll. Points essais),3198
p.17.

21 RICOEUR PaulSoi-méme comme un ayt&euil, Poche, 1996.
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éthique de l'attestation historique [je me souviqn$l a été malade (mnésique)] et, plus encore, de
I'attestation historiale [je me souviens qu'il é&mcoreen vie, en réciet faisant récit(mémorial)].
Ainsi, historialiser I'étre, c’est lui reconnaitfeumanité, I'ancrage ean un monde avec l'autre vers
la mort. Plus qu’une existence narrative, le sujet maladdztieimer a une vigilance narrative. Le
sujet affecté continue d’écrire son histoire. Mélde changement de style, l'intrigue demeure
identique. Si il n'est plus en mesure de la raaonkte pu la raconter, la partager, en témoigrter e
cette dimension sociable et soucieuse de ['histaancre dans la communauté de lhistoire
humaine que traduisent les synonymésatorialité et dhumanité.

Sans la reconnaissance de cette historialité, @upasture ne peut éthiguement s’engager.
Donc, toute alliance de postures ne sera éthigizelgweondition d’ouvrir les yeux, de tendre la mai
et d’ouvrir le cceur. La reconnaissance de l'idénditi sujet malade d’Alzheimer passe par la main
tendue, a la fois geste amicalcbiir du panserAussi, I'éthique engage une posture de l'amitié. La
maladie d'Alzheimer apparait comme une provocafiopenser plusréconnaissance amicale
historialeg] pour panser autrement [prendre soin]. Tout &Eable de se remémorer et de se raconter
a uneidentité éthique guioblige historialement tendre la main.

Nous avons montré comment |métaphore de la maladieengage une posture de
'accompagnement qui affecter@étaphore de l'identitde la personne malade. Sans perdre de vue
gue si nous sommes tentés de faire de lidentit€antept qui accepte la métaphore, nous ne
pouvons méconnaitreessentialement, amicalement, historialemelat permanence d'un fond
identitaire commun d'humanité qui, comme le vish§einassien, perdure dans sa vérité au cceur
méme de l'urgence et insolence des années, dédinbeauté et rides de I'age.

Bibliographie :

- CANGHUILEM Georgesle normal et le pathologique, Presses Universitaile France PUF, 31 janvier 2005.
- DESCARTES Rendiscours de la méthod&ditions Flammarion, 2000.

Méditations métaphysiquesSditions Fernand Nathan, 2009.

- DURAND Guy, Introduction générale a la bioéthique. Histoire,ncepts et outilsMontréal Fides 2005 'Des
défis page 71.

- FLEUR Michel,Handicap mental : crime ou chatimeRresses Universitaires de France — PUF, 18 mé&& 20
- FOUCAULT Michel,Les machines a guérijlardaga, avril 1995

- HAAR Michel, Le chant de la terreEditions de I'Herne, 1985.

- HEIDEGGER Martin Etre et temp§1976), §26, éditions Gallimard, Paris, 1986.

- KOPP Nicolas, PIERRON Jean-Philippe, THOMAS-ANTBR!, Catherine, RETHY

Marie-Pierre Alzheimer et autonomi®aris, Les Belles Lettres, 2010.

- LEVINAS EmmanuelAltérité et transcendanceréf. de Pierre Hayat, Editions Fata morgana, 1995

Ethique et infini Editions Fayard, 1982.

Le temps et l'autreEditions Presses universitaires de France, 1983.

Totalité et infinj La Haye, Editions Martinius Nijhoff, 1961.

- MAISONDIEU Jean,Le crépuscule de la raison, comprendre, pour legyrem, les personnes agées
dépendant®ayard Culture, Essais,2001.

- MERLEAU PONTY Mauricele visible et l'invisible Editions Gallimard, Paris, 1964.

- RICOEUR PaulPu texte a l'actionPoints (Seuil), 1998.

Le mal, Un défi a la Philosophie et la théolgdilition Labor et fides, 2004.

La mémoire, I'histoire, I'oubliParis, Le Seuil, 2000.

Parcours de la reconnaissance Trois étydearis, Stock, 2004.

Soi-méme comme un autBeuil, Poche, 1996.

Temps et récit 1. L'intrigue et le récit historiquRaris, Editions du Seuil (coll. Points essais),3198

« Devenir capable, étre reconnureyue Esprit, n°7, juillet 2005.

« Le socius et le prochain sevue Esprit, 1954,

- SCHOPENHAUERLe Monde comme volonté et comme représentdaltimard, 2009.

-16 -



