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Introduction

Lieu singulier, dynamique et ouvert sur Uextérieur, le Vil-
lage Landais Alzheimer Henri-Emmanuelli est une structure
publique accompagnant 120 villageois vivant avec une mala-
die d’Alzheimer (et apparentées) jusqu’au bout de leur vie.

Cet établissement expérimental intégré au tissu urbain
et a la vie de la cité, unique en France allie soin, accompa-
gnement et recherche, et se base sur une approche centrée
sur les capacités restantes de la personne, portée par une
architecture bienveillante, des valeurs fortes d’engagement
et de sollicitude, une recherche de liberté d’aller et venir et
d’autonomie et le maintien de liens étroits avec les proches.

Description de I’aventure de co-écriture

Bienveillance dispositive [1] et bienveillance relationnelle
sont deux des piliers de |’accompagnement mis en ceuvre
au Village [2].

L’'impression premiére en arrivant au Village Landais Alz-
heimer est celle d’un espace accueillant, familier et vivant.
Le VLA-HE est situé sur un parc arboré et végétalisé de cing
hectares, sécurisé par une cloture et un réseau domotique
(fermeture centralisée des portes et des volets) mais cette
limite entre "extérieur et ’intérieur est quasi invisible car
cachée dans la verdure, fondue par le bardage et masquée
par les quatre quartiers disposés aux coins du parc, reliés
entre eux par un sentier délimité par la végétation. L’habitat
est réparti en quatre quartiers regroupant chacun quatre
maisonnées et disposés autour d’une place centrale. Il per-
met non seulement un accés direct a la nature (parc arboré,
pelouse, essences végétales) mais aussi une vie sociétale
riche dans laquelle sont encouragés et favorisés les contacts
entre les Villageois (terme générique utilisé pour désigner
les résidents) et les familles, les bénévoles ou autre public.

La population accueillie se compose de 105 Villageois en
hébergement permanent, 7 en hébergement temporaire et
8 en accueil de jour. La moyenne d’age est de 78 ans (entre
42 et 104 ans), tous vivant avec une maladie d’Alzheimer
(85 %), démence mixte (10 %) et démence parkinsonienne,
corps de Lewy ou DFT (5 %).

Depuis sa conception architecturale jusqu’a son fonction-
nement, pour l’ensemble des professionnels et les proches,
la recherche d’une liberté d’aller et venir et d’un maxi-
mum d’autonomie des personnes vivant avec une maladie
d’Alzheimer ou apparentée est une priorité.

L’accompagnement se centre sur l’individu que le Villa-
geois est, et continue a étre dans la société, et ce jusqu’au
bout de sa vie, considéré dans la singularité de sa pathologie
neuro-évolutive plus ou moins compliquée et sévere, de sa
trajectoire de vie, de sa personnalité et de ses valeurs.

Aprés trois années de fonctionnement une demande
a été exprimée par le biais du Conseil de la Vie
Sociale de l’établissement de « transmettre, sous une
‘forme a inventer’’, les connaissances des soignants
aux familles ». Certes il existe des ouvrages mettant
en avant U'expérience, le savoir-faire et les fondements

philosophiques de ’accompagnement mais ils ne semblent
pas correspondre entiérement aux attentes des aidants ren-
contrés dans notre pratique quotidienne. Ces savoirs sont
généralement partagés oralement avec les aidants fami-
liaux dans les associations comme France Alzheimer qui
propose, entre autres, une formation en sept modules. Au
VLA-HE, la psychologue propose des groupes de paroles a
theme, installant une réflexion et un dialogue autour de
I’accompagnement long et parfois complexe d’un proche
vivant avec la maladie d’Alzheimer ou une maladie apparen-
tée. Néanmoins, certains aidants ne souhaitent pas entamer
le temps précieux qu’ils passent auprés de leur proche quand
ils viennent de loin pour le voir, d’autres sont plus a 'aise
avec l’écrit qu’avec Uoral et la confrontation a un groupe,
méme lorsque U'effectif est réduit. Certaines familles nous
ont aussi demandé des conseils de lecture. ..

Alors, pourquoi ne pas tenter ’aventure de ’écriture ?
Une écriture qui serait le reflet de la philosophie de soins
que nous essayons de faire vivre et de co-construire depuis
trois ans autour des axes suivants :

e la pluridisciplinarité des regards professionnels ;

e la sollicitude ;

¢ [’accompagnement individualisé du Villageois et du
proche aidant, avec une attention particuliére au binome
qu’ils forment ;

e ’importance de U'expression de chacun, Villageois,
proche ou professionnel ;

e et la nécessité de se concentrer sur ce qui reste, ce qui
est positif, ce qui est encore beau sur les plans cognitif,
physique et social.

Notre choix rédactionnel a alors été de solliciter, pour
chacun des chapitres déterminés, chacune des parties pre-
nantes, pour une écriture a plusieurs voix : Villageois,
professionnels et aidants familiaux. Nous avons choisi onze
themes qui rendent compte d’une forme de chronologie dans
le parcours de ce chemin auquel |’accompagnement d’une
personne vivant avec une maladie d’Alzheimer ou apparen-
tée confronte chacun des acteurs. Pour chacun de ces onze
thémes, nous proposons un mot pour lequel nous faisons
’hypothese qu’il sera suffisamment « déclencheur » pour
générer une écriture riche et ouverte.

Les quatre premiers chapitres portent sur les valeurs qui
sous tendent l’ensemble des actions mises en ceuvre au Vil-
lage, a savoir :
¢ ’engagement ;

e la liberté ;
¢ le maintien du lien ;
¢ le maintien de l’identité.

Puis vient ce qui est toujours trés complexe et inévi-
table lors d’une entrée en établissement quel qu’il soit,
les questions financiéres, les aides possibles, les différences
tarifaires en fonction de l’age, de la dépendance, etc.,
d’ou :

e ’imbroglio.
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Au centre de nombre d’interrogations formulées par les
aidants se retrouvent des thématiques de terrain : que faire
et comment pour réagir aux troubles relatifs :

e al’espace-temps ;
e ala parole.

Nous accueillons au Village un nombre significatif de
personnes vivant avec une maladie précoce, environ un cin-
quieme de U'effectif total des personnes accueillies. C’est
pour cette raison que nous avons introduit dans ce guide le
theme de :

e la génétique.

Inévitablement, il y a dans ’accompagnement d’un
proche atteint par cette pathologie des a-coups, des
moments plus difficiles que d’autres, plus fréquents et
plus intenses au fur et a mesure de la progression de la
maladie, parfois au gré d’événements aigus, somatiques ou
psychiques, comparables a :

e la foudre.

Les déficits sont plus sévéres et il faut, pour tenir, se
concentrer encore plus sur ce qui est, le moment présent,
les capacités actuelles, dans :
¢ la tourmente.

Au bout du chemin, au Village, ’accompagnement se
déroule dans U’environnement connu depuis leur entrée,
Uintimité de la chambre, dans la maisonnée, entouré par
les proches et les professionnels, c’est la séparation :
¢ la fin de vie.

L’accompagnement centré sur les capacités restantes de
’individu, a son rythme singulier, en fonction de sa person-
nalité et des activités signifiantes pour lui étant la pierre
angulaire de la philosophie mise en ceuvre au Village, il nous
est apparu comme naturel de choisir pour le titre de cet écrit
le mot « guide » qui peut aussi bien caractériser le produit
de Uécriture que la figure emblématique et la démarche
de U'accompagnant. L'adjectif « petit » lui a été adjoint
compte tenu du format envisagé (A5) mais aussi de son ambi-
tion : ce ne serait pas un ensemble de fiches ou de conseils
a suivre. L’expression « aidants-aimants » a été préférée
a « familles », trop restrictive, a « proches », trop « géo-
graphique ». L’adjonction du mot « aimant » a « aidant »
permet d’évoquer ’affection dans le binbme mais aussi la
polarité (positive/négative) des sentiments qui peuvent sur-
venir quand on ne comprend pas ce qui se passe, quand
’Autre change ou qu’on ne le reconnait plus ou inverse-
ment. Au final, ’ouvrage s’intitule donc « Petit guide des
aidants-aimants » [3].

Apres voir sollicité par email les professionnels et les
familles ou au décours d’entretiens pour les Villageois et
les bénévoles, ce sont donc finalement 12 Villageois et
12 aidants-aimants, 13 professionnels exercant au Village
et trois a U'extérieur qui se sont lancés dans l’aventure.
L’échantillonnage de cet effectif de professionnels illustre
parfaitement le caractére collectif et pluridisciplinaire de la
démarche : une assistante de direction, un ergothérapeute,
un psychomotricien, une psychologue, une directrice, trois
animateurs, une aide-soignante, deux infirmiéres, pour ceux
qui exercent au Village, un médecin, un psychologue amé-
ricain, le photographe du Conseil Départemental et un

orthophoniste pour les autres. Le choix du patronyme
complet ou du seul prénom a été laissé a chaque co-auteur.

Le financement de ’édition du « Petit guide » [3] a
été assuré par le centre départemental d’action sociale des
Landes. La participation des professionnels du Village s’est
faite sur leur temps de travail. Aucun autre financement n’a
été mobilisé.

Le projet est donc lancé mi-juillet 2023 par un courrier
électronique sollicitant familles et professionnels sur un des
thémes. Toutes les réponses sont positives. Une premiére
réunion de partage avec les aidants est organisée fin sep-
tembre, d’une durée de deux heures et présentiel (7) et en
visioconférence (1), avec lecture a voix haute des textes
déja écrits. En octobre, les trois animateurs se répartissent
les thémes pour mettre en place des ateliers a mener avec
les Villageois pour les illustrer. Des villageois proposent de
prendre des photos, pour représenter « le lien » et « la tour-
mente ». Sollicité, le photographe du Conseil Départemental
accepte avec enthousiasme de collaborer. Une deuxiéme
réunion de deux heures est organisée fin octobre, entre
professionnels et aidants-aimants, en présentiel (11) ou en
visioconférence (6), avec lecture souvent en binéme et par
theme. Beaucoup d’émotions s’y libérent, dans le respect
et la reconnaissance de partager ces moments ensemble. Le
financement est accordé en novembre 2023 et la réalisation
technique est faite dans le courant du mois de décembre
2023. Six mois seulement pour mener a bien ce projet. Une
séance de dédicaces est organisée le 12 janvier 2024 pour
donner a chacun des co-auteurs un exemplaire du « Petit
guide des aidants-aimants » et le partager avec les familles
présentes.

Bien entendu, nous ne reproduirons pas ici Uintégralité
des 73 pages de cet ouvrage. Donnons néanmoins, sans
commentaires, quelques exemples d’ceuvres ou d’écrits
en précisant que le but de cette réalisation n’était pas
d’aboutir a une écriture dans un style unifié mais de lais-
ser vivre une diversité qui donne a voir réflexions, pensées
et émotions des auteurs pour partager leur expérience.

L’identité.

[...] Alors, qui est Claude ?

Claude est résident au Village depuis février 2022.
C’est un grand monsieur, a la couleur chocolat, qui ne
passe jamais inapercu. C’est en avril 2021, a [’dge de
65 ans, qu’il est diagnostiqué « Alzheimer de type fron-
tal ». Ce sont le zones du comportement et du langage
qui sont touchées. Claude, depuis quelques années, mon-
trait des signes de « bizarrerie » qui nous questionnaient.
Et qui amenaient a ces remarques « il est étrange. .. pas
comme d’habitude, ca n’est pas lui. » [...]

L’état de Claude s’est dégradé rapidement... Les
troubles du langage sont devenus prégnants. Il ne trou-
vait plus les mots adaptés et peinait a étre compris,
jusqu’a ne plus parler, ni écrire. Une perte totale
d’échange et de capacité de raconter le passé, de se
dire par les mots. .. sur tout ce qu’était la vie d’avant !
De se présenter personnellement, de pouvoir dérouler le
roman de sa vie...[...]

Michéle et Charlotte, aidantes-aimantes. [3, p. 24]

La génétique. (Fig. 1)

[...]llya8ans, al’dge de 50 ans, ma maman a com-
mencé a montrer des troubles de la mémoire. Deux ans
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Figure 1. La génétique, Brigitte, Patricia et Maryse. [3, p. 53].

et demi plus tard, elle a finalement été diagnostiquée
porteuse de la maladie d’Alzheimer génétique. Sa forme
génétique est héréditaire dominante, ce qui signifie que
ses enfants ont 50 % de risque d’hériter de la maladie.

J’ai alors fait le choix de me faire tester pour cette
maladie. Suite a cette décision, j’ai été suivie par une
équipe de professionnels du centre mémoire de ressource
de recherche (CMRR) de Toulouse qui m’a accompa-
gnée psychologiquement pendant plusieurs mois afin
de s’assurer que ce choix soit bien réfléchi. J’ai donc
obtenu, un an aprés ma demande initiale, les résultats
m’annoncant que j’allais moi-méme devoir faire face a
de nombreux défis. Il m’a alors fallu trouver ’énergie
d’étre aidante aupres de ma mére et de faire face
aux défis psychologiques qu’a entrainé chez moi cette
nouvelle.[...]

Alice, Aidante-aimante. [3, p. 56]

Exigences éthiques d’inclusion, de
solidarité et du care

Cette aventure humaine de co-écriture, de créativité parta-
gée, fait écho a la nécessité de repenser ’accompagnement
des personnes vivant avec une maladie d’Alzheimer, et plus
largement des personnes agées dépendantes. Les actions
entreprises au Village par I’ensemble des professionnels sont
explicitement soutenue par la philosophie du « care » [4] :
faire avec les Villageois plutot qu’a leur place afin de préser-
ver ’autonomie fonctionnelle et l’identité, rester citoyen
et acteur de sa vie malgré la maladie. Le role des aidants-
aimants y est valorisé, de méme que l’engagement des
bénévoles.

Les citoyens et les établissements de santé font face
désormais a une exigence éthique d’inclusion et de soli-
darité pour faire évoluer ce soin et cet accompagnement.
Comme le met en avant l'avis numéro 148 du Comité
consultatif national d’éthique (CCNE) « il y a donc une res-
ponsabilité collective a pousser le systeme a évoluer vers

un modele décloisonné. Le réle des aidants est central dans
la prévention et |’accompagnement des situations de vul-
nérabilité. » [5]

Dans un premier texte publié en 2022 dans la revue
NPG [6], nous avons commencé cette démarche de mise
a distance réflexive en présentant le VLA-HE, les valeurs
et la philosophie de soin qui organisent nos pratiques,
les conseils scientifique et éthique, ainsi que les deux
études observationnelles longitudinales en cours menées
de facon indépendante par deux équipes de recherche
(Inserm Bordeaux health population, U1219 et Innov’pad
Bordeaux).

Dans un contexte innovant comme celui du VLA-HE il
nous est apparu nécessaire de partager cette expérience.
Comment re-penser ’action que nous avons menée a son
terme ? Pour Norbert Alter [7], « [’innovation est un
processus, ce n’est pas une décision, et c’est toujours,
obligatoirement, un processus collectif ». « Ce qui fait
qu’une invention devient une innovation, c’est le fait
qu’elle est appropriée par les utilisateurs. Alors, ¢a veut
dire quoi ’appropriation ? Ca veut dire que ’organisation
va étre, localement, aménagée, transformée, pervertie,
transgressée, malmenée, réfléchie, pour pouvoir [’adapter
aux besoins des postes de travail des uns et des autres. »
(8]

A quelles ressources faire appel pour prendre de la
distance, se renforcer sur le plan des savoirs mobilisés,
théoriques et pratiques, et continuer a s’engager pour faire
du lien entre professionnels, Villageois et aidants-aimants,
assurant ainsi le passage de l’expérimentation a l’innovation
sociale ?

Fondements éthiques de |’usage de
I’expérimentation et de l’innovation
sociale

Véronique Lefebvre des Noéttes nous invite [9] a préter une
attention toute particuliére aux « petites perceptions ».
« La co-construction d’une rencontre qui va plus loin que la
simple écoute bienveillante est le socle d’une narrativité
possible. [...] Par sa complexité, la maladie d’Alzheimer
nous pousse a chercher de nouveaux modes d’approche, a
faire des pas de c6té, a inventer, a explorer les confins de
{’humain. » [10]

C’est ce que nous dit Emmanuel Laurentin, aidant-
aimant, co-auteur du « Petit guide »

« [...] Sourires variés, regards échangés : tant que les
mots sont la, on ne mesure pas la richesse des autres
langages si souvent oubliés au profit des paroles.

Mais le plus singulier est le tactile. Notre éducation
ne nous avait pas habitués a ces contacts physiques qui
font progressivement [’essentiel des liens qui nous res-
tent. Serrer la main, toucher le visage, caresser le front :
cette langue, nouvelle pour moi, prend de plus en plus de
place, jusqu’a devenir essentielle a la fin du parcours. Cet
apprentissage est sans doute la principale lecon de cette
épreuve : la maladie fait surgir en nous des ressources
insoupgonnées et, aussi ténu qu’il soit, le fil maintenu dit
le flux qui circule encore entre nous. [...]. » [3, p. 30—-31]
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Si elle ne s’apparente pas au travail de biographie entre-
pris par Valéria Milewski [11], ni a un atelier d’écriture [12],
I’aventure de U’écriture collective entreprise ces derniers
mois pour élaborer le « Petit Guide des aidants-aimants »
reléve néanmoins d’une volonté de reconnaitre et parta-
ger des expériences [13] sans pour autant prétendre rendre
compte de « savoirs expérientiels » [14] qui auraient été
élaborés et formalisés collectivement.

Si, dans la prise en soins des maladies complexes,
Uinterdisciplinarité est devenue « un choix incontournable »
[15], sa mise en ceuvre effective peut parfois se heur-
ter a des représentations « culturelles » [16], voire a
des contraintes liées a la recherche de rentabilisation des
moyens alloués au secteur de la santé qui induit souvent un
cloisonnement entre les professionnels en limitant notam-
ment les espaces d’échanges informels [17].

Faire participer ensemble soignants et aidants-aimants
pouvait s’avérer un défi compliqué a relever tant il est
vrai qu’existent chez les soignants des représentations des
aidants qui peuvent s’élever en frein [18]. La réalisation du
« Petit guide », de sa conception a sa fabrication, peut alors
étre considérée comme « une éclaircie a [’horizon », un
espace-temps a l’écoute des proches aidants [19], ce que
confirme les propos de professionnels dans leurs réponses a
un questionnaire post-réalisation que nous évoquerons plus
longuement dans la derniére partie de ce texte : « Les
échanges entre professionnels et entre professionnels et
familles ont été riches, permettant de découvrir des per-
sonnalités et des sensibilités que [’on ne voit pas au premier
abord, notamment chez les aidants-aimants. » ou encore
« QOuverture sur une réflexion élargie, une connaissance
plus approfondie des ressentis et parcours de chacun des
protagonistes : Villageois, aidants et professionnels. »

L’ objectif d’une production commune, la délimitation du
projet dans le temps et ’organisation de temps d’échanges
ont permis l’engagement des personnes sollicitées. Ces
temps d’échanges peuvent étre considérés comme des
temps de partage social des émotions [20], méme si
I’introduction de tels temps dans [’organisation du travail
au quotidien peut encore se poser comme un probléme par-
fois difficile a résoudre [21]. Néanmoins, ne pas prendre en
compte les émotions, en particulier dans les métiers de la
santé, pourrait se révéler potentiellement grave car facteur
de risque de souffrance au travail [22].

Comme une réponse aux interrogations des lignes précé-
dentes, un des co-auteurs, professionnel du Village, porte
témoignage d’un ressenti tres positif vis-a-vis de cette expé-
rience d’écriture :

« [...] un regard humaniste véritable sur nos pratiques,
vécus et ressentis. Expression libre trés intéressante, per-
tinente, espace de parole bienvenu. J’apprécie d’écrire
en dehors de “‘l’obsession’’ de la preuve scientifique et
de la justification rationnelle. [...] », commentaire libre
dans le questionnaire post-réalisation.

Le recours a une charte éthique

Le dernier ouvrage de Cynthia Fleury et Antoine Fenoglio
intitulé « Ce qui ne peut étre volé. Charte du Verstohlen »

Figure 2. La tourmente, Maryse et Sébastien Zambon. [3, p. 64].

donne un fondement cohérent au fonctionnement du Vil-
lage.

Les auteurs indiquent qu’il « a vocation a inspirer tous
ceux qui ont besoin de réarmer leur désir, de s’appuyer
sur quelques compagnons déja constitués, de partager des
méthodes de conception et de déploiement et d’arpenter
ensemble les chemins de la ‘‘vie bonne’’ ». [23]

La question de la perspective est l’objet du premier point
de cette Charte. On peut lire dans l’ensemble des textes qui
composent le Guide qu’un nouvel horizon s’est ouvert pour
les différents acteurs de ce lieu de vie unique en son genre,
conséquence directe des choix initiaux tant architecturaux,
que sociétaux et médicaux pour mettre en place un nouveau
modeéle d’accompagnement et de prise en soins de patients
vivant avec la maladie d’Alzheimer ou apparentée.

Ce que nous avons tenté ensemble lors de cette aventure
d’écriture reléve de cette volonté de multiplier les points
de vue, de les croiser, de les faire résonner les uns avec les
autres pour un enrichissement mutuel.

La photo du théme « la tourmente » dans le Petit Guide
(Fig. 2) offre, elle aussi, une perspective, un horizon aty-
pique et oblige une ouverture du regard vers le geste que
Maryse, Villageoise, a souhaité faire pour illustrer le theme,
assistée par Sébastien Zambon, le photographe.

[...] Le Village offre une grande latitude d’aller et venir
en fonction des possibilités de chacun, la possibilité de
participer ou non a la vie collective, celle également de
profiter a souhait de ’espace verdoyant lors de jolies
promenades invitant a [’écoute ou au silence partagé
[...]. Régine, aidante-aimante, page 18.

[...] en me connectant au cceur de [’autre, je confere
existence aux émotions, parfois dans le puissant silence
de Uintention. [...]

Mathieu Hoursiangou, professionnel. Orthophoniste

[3, p. 49]

Au Village, on a le droit au silence car non seulement on
peut le trouver (il y a de espace, de lintimité et du temps)
mais il y est respecté, on lui fait confiance car il apaise
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en méme temps qu’il relie Villageois et soignant, Villageois
et aimant... Le silence dont Fleury et Fenoglio ont fait le
deuxiéme point de leur Charte.

L'existence du Village Landais Alzheimer est, en soi,
une « proof of care » [23, p. 9—10], point 3 de la
Charte et les démarches et outils qui y sont mis en ceuvre
(Uélaboration du Petit Guide par exemple) constituent des
« outils pour le care ». On voit bien ici que ces deux
concepts peuvent s’appliquer a différentes échelles, celles
de la maisonnée, du quartier, du Village en entier, voire de
la commune, de méme que celui de « climat de soin »,
que Fleury et Fenoglio proposent dans le point 4 de la
Charte. « [...] Pour autant, le seul proof of care ne suffit
pas. L’expérimentation doit s’étendre et former comme une
culture, un ‘‘climat de soin’’, certes par [’activation de dif-
férents proofs of care, mais par une maniére a chaque fois
spécifique et pourtant reliée (donc universellement compa-
tible, au sens ou [’'universel se tisse plus qu’il n’est en
surplomb) » [23, p. 12]

Le point 5 de la Charte évoque le soin aux morts. La vie au
Village, c’est jusqu’a la fin... Depuis juin 2020, 105 accom-
pagnements ont été menés a leur terme en restant dans
les murs. Ci-dessous des extraits, 6 combien émouvants,
de Uécrit de Jean-Pierre Lombard, aidant-aimant, pages
75—76 du Petit Guide

La fin de vie, ca commence, ¢a continue, ca se précise et
ca se termine. . .

La fin de vie commence

quand on ne parle plus que de regards ;

quand on se regarde éperdument, les yeux dans les
yeux et qu’on pleure ; [...]

La fin de vie continue [...]

quand les regards au rythme de plus en plus espacés,
se font toujours plus interrogateurs, quémandeurs, en
souffrance ; [...]

La fin de vie se précise

quand elle est dans un sommeil provoqué devenu de
plus en plus apaisant ; [...]

La fin de vie se termine

quand elle a décidé de ne plus faire [’effort de respi-
rer. [...]

La fin de vie, on ne sait pas combien elle va durer. Sion
ne peut contréler le temps, garantissons que le lieu reste
le méme, toujours la méme maison et la méme chambre,
avec des accompagnements médicaux et sociaux par les
mémes personnes.

La fin de vie, c’est long et c’est court.

La fin de SA vie, c’est pour toujours, et la nbtre
aussi. . .

Au temps des réseaux sociaux, de la transparence et de
la « tyrannie de la tracabilité » [23, p. 18], il faut retrouver
« la possibilité d’étre sous les radars », « furtif », point
5 de la Charte, pour « consolider nos pouvoirs d’agir et nos
libertés » [23, p. 19].

Voici quelques-uns des mots ou expressions inscrits dans
les ballons que les colombes tiennent dans leur bec sur cette
peinture faite par Brigitte, Ghislaine et Laetitia pour illus-
trer le théme de la liberté (Fig. 3) : « c’est étre ce que [’on
est », « espace », « aller et venir », « m’exprimer et étre
écouté », « dormir et rigoler », etc.

Figure 3. La liberté, Brigitte, Ghislaine et Leetitia [3, p. 14 ].

« Et puis, avec le temps qui passe, la prise de recul, cette
maladie est devenue pour moi une belle maniére de se
souvenir de la briéveté et de Uinsignifiance de notre pas-
sage sur Terre. Un rappel constant que cela ne va pas
durer, et qu’il faut en tirer un maximum : vivre, aimer,
rire, jouer, contempler, s’émerveiller.

Chaque émotion vécue est puissante et s’entrechoque
avec son opposée. Cela me donne la chance de pouvoir
vivre une vie qui a une saveur particuliére, forte, par-
fois violente, mais dans laquelle je me sens vivante et
aimée. » Alice, aidante-aimante, page 57 du Petit Guide

Mais la furtivité qui va permettre a chacun, la ou il est, de
« renverse(r) le rapport de forces en inspirant de nouveaux
comportements, innove(r), produi(re) du capacitaire la ou
la plupart ne voient que du vulnérable [...] » [23, p. 24] va
de pair avec la recherche constante d’une certaine forme
d’équilibre, visant ainsi a ’homéostasie du systéme dans
lequel il évolue, homéostasie qui constitue le sixieme point
de la Charte.

Accompagnement par un programme de
recherche

Dans quelle mesure Uexpérimentation menée a Dax
contribue-t-elle a ’amélioration de la qualité de vie, de la
participation sociale et de la santé des villageois et de leurs
aidants-aimants, des professionnels et des bénévoles ? C’est
la question a laquelle souhaitent répondre les chercheurs
de U’équipe bordelaise d’Héléne Amieva [...] « Nous nous
intéressons aux facteurs psychosociaux qui modulent et
déterminent les trajectoires de vieillissement, et les mala-
dies qui lui sont associées. Nous nous demandons également
dans quelle mesure les interventions innovantes psychoso-
ciales peuvent contribuer a ralentir la perte d’autonomie
des personnes dgées, explique-t-elle. Actuellement, nous
évaluons les effets réels du village sur les personnes en
perte d’autonomie, et la validité des soins. »'

Cette volonté d’accompagner ’action par la recherche
« en vue d’administrer la preuve » (« proof of care ») cor-

T Alzheimer A la découverte d’un village expérimental.
Inserm, La science pour la santé (https://www.inserm.fr/reportage
/alzheimer-a-la-decouverte-dun-village-experimental/).
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respond au point 8 de la Charte « Enquéter. Les humanités
démocratiques ».

Au point de départ de cette écriture partagée, il y a eu
une demande, comme nous l’avons signalé plus haut, qui
traduit, selon nous, un désir de mutualisation des compé-
tences pour mener a bien cet accompagnement particulier
dont soignants et aidants ont la responsabilité, chacun a sa
place et avec son regard propre, mais ensemble. Ce compa-
gnonnage, restreint dans le temps de ’activité d’écriture,
mais a long terme quant a la prise en soins des malades, a
permis de produire un livret qui, lui, pourrait étre, a terme,
un objet « instituant », élément de ’image du VLA, image
qui va, dans les représentations publiques, progressivement
se construire et s’affiner. Il est facile de voir ici une illus-
tration du point 9 de la Charte : « Le compagnonnage. Faire
institution ».

Fleury et Fenoglio ont intitulé le dernier chapitre de leur
Charte « La fresque. Demeurer et devenir ». Le Village,
en tant que bati, est construit, permettant aux Villageois
d’y demeurer, d’y habiter, au sens plein du mot. Mais en
tant qu’institution, il n’est qu’au début de sa construc-
tion, méme si cela fait quatre ans qu’il fonctionne. Son
devenir sera ce que chacun des acteurs qui y seront « en
résidence » comme patient, comme accompagnant profes-
sionnel ou comme aidant-aimant, en fera en [’habitant, en
le faisant sien.

«[...]Vintérét des proofs of care (preuve de soin) : expé-
rimenter des conceptions et des propositions destinées a
permettre a nos politiques publiques ou nos modes de vie
d’étre plus ‘‘efficaces’’ [...] » [23, p. 36].

Un questionnaire post-réalisation de deux pages a été
envoyé fin janvier 2024 aux acteurs susceptibles d’y
répondre. Il comprenait des items a renseigner sur une
échelle a cing cases (de trés satisfait a trés insatisfait)
portant sur le processus organisationnel collectif, sur le
processus de création individuel et sur la qualité de la pro-
duction finale, une deuxieme série d’items sur les effets
attendus et/ou espérés du « Petit guide » en termes de
oui, non ou ne se prononce pas et un espace de commen-
taire libre. Au-dela du tres fort degré de satisfaction des
co-auteurs pour ’ensemble des items, il est trés intéressant
d’analyser les réponses portées dans ’espace d’expression
libre, déja évoqué a deux reprises plus haut. Si nous avons
souligné précédemment 'importance de U’expression des
émotions pendant les temps d’échange, !expérience de
Uécriture permet de dépasser le niveau de ’empathie
émotionnelle pour atteindre celui de la compassion, défi-
nie comme « le fait de se soucier du bien-étre ou de
la souffrance d’autrui, de vouloir son bien-étre mais sans
’éprouver ou le simuler pour soi-méme » [24, p. 113].
Il nous semble possible de qualifier le dispositif mis en
ceuvre comme lieu de manifestation d’un « humanisme de
la compassion » (ibidem, p. 114) : « regard humaniste »,
« idée originale, constructive, humaine », permettant une
« compréhension bienveillante du malade et de son far-
deau », « ¢a va déja les aider @ comprendre qu’ils ne sont
pas seuls a vivre des moments aussi déstabilisants et dou-
loureux ».

Conclusion

Depuis la séance de dédicaces qui a réuni les différents co-
auteurs le 11 janvier 2024, la question de la transmission,
a Uorigine de ce projet, réapparait sous d’autres formes.
Ainsi, la psychologue du Village utilise le « Petit Guide »
comme support de groupe de paroles entre aidants-aimants,
ce qui nous autorise a penser que ce « Petit Guide » acquiert
la le statut d’« outil pour le care » [25]. Tout naturellement
s’ouvre alors une double question : celle de la reproduction
de ce qui pourrait se constituer en modéle et, conséquem-
ment, celle de la formation des personnels susceptibles
d’intervenir dans ce type de structures d’accueil de per-
sonnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou maladies
apparentées.

Au moment ou d’autres départements francais se lancent
dans la réalisation de lieux de vie innovants comment
’expérience du VLA-HE peut-elle devenir ressource pour
penser ces houveaux projets ? Comment et avec quels outils
se construiront les synergies visant le bien-étre des per-
sonnes accueillies dans ces structures et des professionnels
et bénévoles qui y travailleront ?

A Uinstar du film Les esprits libres [26], portons le mes-
sage qu’un autre accompagnement des vulnérabilités est
possible, dans le partage du vécu ensemble, ici et main-
tenant.

Déclaration de liens d’intéréts
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