
	
        [image: Couverture de l'epub]
    


    

        

        
        Michel Billé
    


    La société malade d’Alzheimer


    

    
        
            2014
            [image: Logo de l'éditeur ERES]
        

    


    
        Copyright

        
            
    ©  ERES,
        Toulouse, 
        2016

    ISBN numérique : 9782749242149

    ISBN papier : 9782749242132

    Cette œuvre est protégée par le droit d’auteur et strictement réservée à l’usage privé du client. Toute reproduction ou diffusion au profit de tiers, à titre gratuit ou onéreux, de tout ou partie de cette œuvre est strictement interdite et constitue une contrefaçon prévue par les articles L 335-2 et suivants du Code de la propriété intellectuelle. L’éditeur se réserve le droit de poursuivre toute atteinte à ses droits de propriété intellectuelle devant les juridictions civiles ou pénales.


        

        
            
                    
                        
                            [image: Logo CNL]
                        
                    
                    
                        
                            
                                [image: Logo ERES]
                            
                        
                    
                    

            

            

        
    


    Présentation

    Et si la maladie d’Alzheimer était d’abord une atteinte du corps social avant d’être une atteinte des personnes chez qui elle fait l’objet d’un diagnostic ? Et si la maladie d’Alzheimer était comme une métaphore qui parle moins, peut-être, du malade que de la société dans laquelle il se débat ?
Avançant en âge, certains d’entre nous développent des signes de vieillissement dit pathologique, dans leur corps et dans leurs comportements. Ces symptômes de vieillesse visibles dans l’instant racontent une vie, parlent d’une histoire et d’un contexte dans lequel elle s’est déroulée. Se pourrait-il que le mal dont ils souffrent nous donne à comprendre quelque chose de notre société, de son fonctionnement, des rapports qui s’y nouent ou s’y dénouent, de la manière dont cette société traite ceux qui la composent et leur donne à vivre des situations qui, potentiellement au moins, les rendent malades ?
Perturbation du rapport au temps, à l’espace, amnésie collective, perturbation de la langue et de la capacité à nouer des relations sont autant de symptômes d’une société malade, société de déliaison… qui peine à nouer pour ses vieux et avec eux des relations de solidarité. Alors « symptômes de vieillesse ou vieillards symptômes », de quoi nous parlent donc les malades d’Alzheimer ?
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Introduction Une métaphore pour notre temps ?






« On peut se demander si la sénilité est une conséquence de la sénescence, si elle ne serait pas plutôt un produit artificiel de la société qui rejette les vieillards [1] . »




Et si la maladie d’Alzheimer était non seulement ce qu’elle est, cette maladie redoutée, redoutable, qui touche en France près d’un million de personnes, sans doute, maladie impliquant une dégénérescence cognitive, pour reprendre l’expression couramment employée pour la caractériser, mais également autre chose… Autre chose dont nous n’osons pas parler, mais dont nous avons parfois l’intuition. Autre chose dont la médecine ne rendrait pas précisément compte, et qui parlerait non seulement du malade qui est censé en être atteint mais aussi de tout autre chose. Et si la maladie d’Alzheimer était d’abord une atteinte du corps social avant d’être une atteinte des personnes chez qui elle fait l’objet d’un diagnostic ? Et si la société était malade d’Alzheimer ?


Étrange question peut-être et pourtant… Nos fonctionnements sociétaux sont parfois si perturbés et si perturbants qu’ils devraient sans doute être compris comme des symptômes, signes d’une maladie qui toucherait bel et bien la société mais dont certains d’entre nous seraient porteurs plus que d’autres… Les personnes très âgées sembleraient être d’abord touchées, même si elles ne sont pas les seules à présenter cette affection. On met alors, un peu vite sans doute, sur le compte de la vieillesse tout ou partie des perturbations pathologiques résumées dans cette sorte de package : « maladie d’Alzheimer ».


Le rapprochement vieillesse et maladie se fait dès lors tout seul, il devient même une sorte de raccourci qui nous fait trouver quasi normal qu’un vieux soit atteint d’Alzheimer et que la maladie d’Alzheimer soit essentiellement une maladie de vieux, pour les vieux. C’est tout cela qu’il nous faut mettre en question, mettre au travail, si nous voulons sortir des représentations préfabriquées qui s’imposent à nous tant à propos de la maladie d’Alzheimer qu’à propos de la vieillesse. Il se peut alors que dans une société malade d’Alzheimer, les vieillards que nous disons malades soient à regarder et à accueillir comme porteurs des symptômes d’une maladie du corps social. Certes, ils portent les symptômes, les signes ou stigmates de la vieillesse, mais ils seraient alors les « vieillards symptômes » d’une société malade…


Parler de la vieillesse, c’est d’abord parler de ceux qui vieillissent et vivent intensément leur rapport au temps, à l’âge, à l’avancée en âge. Ils vivent ce rapport à l’âge avec bonheur ou avec angoisse, ils se réjouissent de leur vieillesse ou souffrent de se voir « diminués » et craignent, souvent, de finir leur vie dans des conditions qu’ils n’auraient pas souhaitées.


Parler de la vieillesse, c’est également parler d’un phénomène de société qui dépasse chacun de nous et, d’une certaine manière, nous relie : nous sommes liés en effet par les phénomènes qui modèlent la société dans laquelle nous vivons. Le vieillissement de la population fait partie de ces phénomènes et entraîne, par exemple, une certaine partition des âges dans la population, des proportions jeunes/vieux que nous n’avons jamais connues et que nous n’avons pas forcément à redouter d’ailleurs [2] , une multiplication des générations concomitantes (quatre, voire cinq générations parfois), des rapports économiques complexes entre ces générations, etc.


Il y a donc mille manières possibles d’aborder la vieillesse et toutes les sciences humaines et sociales, (médecine, philosophie, psychologie, sociologie, ethnologie, économie, etc.) peuvent en dire quelque chose de pertinent qui nous aide à comprendre le phénomène, mais surtout à comprendre ce que vivent ceux qui vieillissent, ce que nous vivons, tous, car tous, nous vieillissons.


Le plus souvent, je crois, c’est sur le mode dramatique que nous abordons la vieillesse : nous l’érigeons en problème, social ou économique, par exemple à cause de la question du financement des retraites qui constituerait une sorte de difficulté insurmontable… Ou bien nous en faisons une maladie dont le gériatre devient le spécialiste. Parfois même, nous en faisons une faute, presque un délit dont se rendraient coupables ceux qui, vieillissant, ont « l’indélicatesse » de devenir une « charge » pour leur entourage, leurs descendants ou pour la société… Coupables vieillards qui n’ont pas eu assez de « savoir-vivre » pour mourir avant de devenir vieux !


Bien sûr, et surtout lorsqu’une représentation positive peut faire vendre tel ou tel produit, l’image télévisuelle et publicitaire va mettre en scène un « vieux encore jeune », beau et en bonne santé, propre sur lui et financièrement à l’aise, de sorte que nous comprenions bien que l’achat du produit nous permettrait évidemment d’accéder à cette belle vieillesse parfaitement enviable. Alors consommons, avec ou sans modération, ces produits censés « prévenir le vieillissement », nous empêcher ou nous éviter de vieillir. La médecine anti-âge [3]  et l’industrie des cosmétiques en tous genres s’occupent de nous et répareront « des ans l’irréparable outrage [4]  », n’en doutons pas…


Pourtant, nous vieillissons… « Grand-père, ça se voit qu’t’es vieux », me disait un jour l’un de mes petits-enfants, alors âgé de 5 ans, « parce que t’as plein de plis sur la figure et t’as toujours des habits de vieux… » Et, bien sûr, il avait raison, disant à haute voix ce qu’il est habituellement convenu de ne pas dire. Pourtant, ça se voit, et il percevait bel et bien, dans mes comportements vestimentaires par exemple, ou sur les traits de mon visage, les signes de la vieillesse, déjà là, à l’œuvre. Ceux qui, pour nous prouver qu’ils sont nos amis, nous déclarent après cinq ou dix ans d’absence, pensant nous faire plaisir, « Tu n’as pas changé ! » ne nous veulent peut-être pas tant de bien que ce que l’on veut croire… Bien sûr qu’en cinq ou dix ans on change, et si c’est vrai que vous m’aimez, ne me dites pas le contraire, vous ne me rendriez pas service. Accepter progressivement de porter les signes de la vieillesse est certainement un gage, une condition de vieillissement harmonieux, et c’est forcément d’abord dans le regard des autres que l’on peut découvrir et apprivoiser ces signes de notre propre avancée en âge.


Les signes, c’est-à-dire les symptômes de la vieillesse… Et nous les connaissons ces signes, ces symptômes. Nous les connaissons, nous les redoutons, nous les combattons, nous négocions avec eux, nous les détestons parfois, ils nous font peur, ils nous angoissent… La vieillesse nous rapproche de la mort, même si elle nous en sépare ou nous en protège également. Nous avons alors tendance à regarder les signes de vieillesse comme des signes de mort anticipée, d’une mort à venir, prochaine, certaine, déjà à l’œuvre, tendance à faire de la vieillesse l’antichambre de la mort… ou presque. On peut difficilement, dans ces conditions, avoir envie de vieillir et regarder avec plaisir l’apparition des signes de la vieillesse.


Parmi ces signes, certains nous semblent encore plus redoutables que d’autres parce qu’ils nous atteignent non seulement dans notre corps mais aussi dans notre psychisme, dans nos facultés intellectuelles, décisionnelles et affectives, dans notre capacité à nous relier aux autres, à nous situer en relation. Dans le pire des cas, on chuchote alors, si possible en notre absence, qu’il est question de « démence sénile » ou de « démence d’Alzheimer », dans le moins mauvais des cas, on parle de « maladie d’Alzheimer [5]  ou de troubles apparentés », de « maladie de type Alzheimer »… 


Signes de maladie, signes de vieillesse… Mais peut-être encore signes d’autre chose, comme si la maladie ou la vieillesse d’ailleurs nous parlaient également d’autre chose, nous parlaient de la société dans laquelle vivent ces malades ou ces vieillards, dans laquelle, nous aussi, nous vivons…


Il peut paraître bizarre, incongru presque, de regarder une maladie comme la maladie d’Alzheimer du point de vue du sociologue et d’associer ces termes : Alzheimer et société. Il nous faudra donc avancer avec prudence dans la formulation d’hypothèses qui deviendraient absurdes si elles prétendaient, à elles seules, dire La Vérité sur la maladie ou sur la vieillesse… Non pas « La Vérité » mais la recherche du sens, d’un sens possible pour quelque chose qui résiste à la compréhension et mérite que l’on s’y attarde. Et c’est précisément parce que la réalité résiste à la compréhension qu’il nous faut chercher d’autres manières de l’aborder.


Bien sûr, la maladie, la vieillesse sont d’abord l’affaire de la personne qui les vit ou qui les subit, qui les porte. Et, si la vieillesse n’est évidemment pas une maladie, la maladie, quand elle s’impose, bouleverse la vie, plonge la personne dans une souffrance psychologique et morale potentiellement effrayante et dans un isolement souvent non moins dramatique.


Pourtant, lier, comme je voudrais le faire, maladie d’Alzheimer, vieillesse et société, c’est d’abord tenter de réinscrire ce parcours du malade ou du vieillard dans le contexte social, sociétal où il a à l’effectuer et où sans doute il prend sens. On sait combien la maladie pèse également sur l’entourage, sur les proches, sur la famille, ceux que l’on appelle les aidants familiaux ou de proximité [6] . La « proximologie [7]  » tend à rendre compte de ces situations et nous permet, sans nul doute, d’avancer vers un soutien, une aide aux aidants : aider les aidants, manière indirecte d’aider les malades. L’association France Alzheimer dit, avec justesse je crois : « Alzheimer : un malade, et c’est toute une famille qui a besoin d’aide… »


Mais on peut et l’on doit, peut-être, élargir encore le champ de la réflexion. La maladie d’Alzheimer parle, par exemple, de recherche médicale et scientifique, même si c’est un sujet sur lequel on est actuellement assez mal à l’aise puisque les pistes sur lesquelles on travaillait depuis une quinzaine d’années se sont avérées, disons, insuffisantes. Les quelques médicaments dont on disposait et dont nous pensions qu’ils retarderaient l’évolution de la maladie (les anticholinesté-rasiques notamment) sont désormais considérés comme à peu près inefficaces, à tout le moins très insuffisants, et il nous faut redéployer les recherches dans toutes les directions. Les espoirs tiennent aujourd’hui à la recherche sur la protéine FKBP52 censée en réguler une autre (la protéine tau), et cela permettrait à terme d’identifier des marqueurs de la maladie, de diagnostiquer plus vite, d’imaginer un traitement… On identifie maintenant des marqueurs [8]  biologiques prédictifs de la maladie, présents dans le liquide céphalorachidien, demain peut-être on les identifiera dans le sang… Plus récemment encore, un magazine français de vulgarisation scientifique accessible au grand public [9]  publiait les travaux d’autres chercheurs qui se tournent vers des hypothèses nouvelles : Alzheimer serait une affection à prion et, à en croire certains spécialistes, il y aurait plus à attendre des démarches de prévention que des démarches thérapeutiques, que l’on ne sait, pour l’instant au moins, pas bien élaborer.


Certains vont même jusqu’à considérer la maladie comme un « mythe », comme une construction sociale, qui recouvrirait les simples avatars de la vieillesse. « On peut se demander si la sénilité est une conséquence de la sénescence, si elle ne serait pas plutôt un produit artificiel de la société qui rejette les vieillards [10] . »


Il n’y a évidemment pas de recherche scientifique sans moyens humains et financiers, le défi est gigantesque. Voilà qui parle bel et bien, même si c’est sans le dire explicitement, de société, de choix de société, politiques, économiques, philosophiques… Et puis en attendant un éventuel vaccin, en attendant le traitement que l’on espère tous, il y a des malades qui font l’objet de traitements sociaux et médicosociaux qui demandent également des moyens et des compétences et qui mettent en jeu le regard que nous portons personnellement et ensemble sur la maladie et sur les malades. On continue par exemple à parler de démence, de « vieillards déments », justifiant ainsi le « placement » et « l’enfermement » dont ils font l’objet… Pour peu que leurs comportements dérangent le fonctionnement de la structure qui les accueille, on parle alors de « déments déambulants » ou de « déments perturbateurs », que l’on regroupe dans des unités spécialisées, pour leur bien évidemment…


Et c’est là précisément qu’il n’est pas absurde de lier maladie et société, bien au contraire. On admet tous que la société, à travers ses représentants compétents, nous parle de la maladie… Osons renverser cette proposition et essayons de saisir ce que la maladie, c’est-à-dire ce que les malades nous disent de la société qui les porte. Les malades ou les vieux, les vieillards tout simplement, chez qui l’on a tôt fait, quelquefois, de diagnostiquer des troubles « de type Alzheimer », à défaut de les comprendre et en tout cas à défaut de les soigner, de les supporter, parfois même à défaut de les accompagner…


La maladie d’Alzheimer peut alors apparaître non seulement pour ce qu’elle est, un terrible processus de dégénérescence cognitive dont médecine et neuro-sciences peinent encore à rendre compte, mais elle peut également apparaître pour autre chose : comme une métaphore qui parle moins, peut-être, du malade que de la société dans laquelle il se débat ?


Tel l’enfant symptôme [11]  dont parlent les pédo-psychiatres et qui porte la pathologie de tout un groupe familial, nous pourrions regarder le malade d’Alzheimer ou le vieillard désorienté – aussi – comme celui à travers qui s’exprime la pathologie d’un groupe, d’un corps social, d’une société qui souffre de bien des maux. Métaphore du temps présent qui nous donne à comprendre quelque chose de ce que nous vivons socialement, sociétalement même. Métaphore, maladie de notre temps, maladie pour notre temps… Société malade… malade d’Alzheimer…


Chaque époque a son propre rapport au mal, chaque époque, en fonction des évolutions qui la traversent, développe certaines formes de mal et noue avec elles un rapport particulier. Chaque époque a sa maladie, pourrait-on dire.


On se souvient de la peste et de ses épidémies [12] , on se souvient, plus récemment, de la tuberculose envahissante du XIXe et de la première moitié du XXe siècle [13] . Et l’on comprend comment les conditions de vie, d’habitat et d’hygiène de la population pouvaient globalement être favorables à la propagation de la maladie.


On voit bien, à partir de la fin des années 1970 par exemple, comment la technologie des transports aériens, notamment, a favorisé les échanges de toute nature entre tous les continents et, de ce fait, la diffusion rapide (la « mondialisation ») de formes de maladie (le sida en particulier) qui en d’autres temps seraient sans doute restées limitées à des périmètres restreints.


Chaque époque a donc sa couleur particulière et connaît des formes de mal qui s’imposent, jusqu’à ce que l’évolution des modes de « conjuration du mal » (rejet, mise à distance, rituels de purification, sacrifices, enfermement, médecine, traitements, soins, vaccination, prévention, etc.) permette de le comprendre, de le circonscrire, de le limiter et, finalement, de le maîtriser, de le guérir, voire de l’éradiquer peut-être [14] , jusqu’à ce qu’un autre mal…


De ce fait, la maladie parle non seulement de ce qu’elle est, et que la science ou les sciences cherchent à combattre, mais elle parle également de l’époque, du contexte, bref de la société dans laquelle elle apparaît, se développe et s’installe. Pourquoi n’en serait-il pas de même pour la maladie d’Alzheimer et pour tout ce que l’on regroupe sous ce terme, quitte à construire parfois une sorte d’amalgame ?


La dégénérescence cognitive se manifeste à travers des symptômes désormais bien connus et en particulier : la désorientation temporo-spatiale, l’amnésie, les troubles du langage, la perturbation identitaire… Dans l’hypothèse que nous développons ici, ces symptômes seraient donc à saisir dans le contexte d’une société elle-même malade de son rapport au temps et à l’espace, présentant elle aussi des troubles de la mémoire et de la communication et, finalement, malade du lien, malade de la relation – société de dé-liaison [15] …


La société contemporaine aurait ainsi « sa maladie »… Notre société actuelle, société de l’urgence, pourrait bien être malade de son rapport au temps, la société de la vitesse, malade de son rapport à l’espace, la société de l’information souffrirait d’amnésie, la société de la connexion souffrirait finalement d’une sorte de rupture des liens… Immense paradoxe évidemment !


Nous pourrions alors regarder les malades aussi comme ces « vieillards symptômes », porteurs d’un trouble qui leur appartient, sans doute, mais qui parle peut-être moins d’eux que de la société qui les entoure et à qui, silencieusement, ils adressent un message que nous aurions à recevoir, à décoder, à comprendre…


Vieillards symptômes… Qu’en serait-il dès lors des malades jeunes ? Seraient-ils dans la même fonction de symptôme ? C’est possible, cependant nous voudrions garder ici une certaine prudence car leur entrée dans la maladie n’est pas forcément constituée des mêmes processus que lorsqu’il s’agit de personnes très âgées. Mais sans doute pouvons-nous les regarder également comme des porteurs de symptômes, découlant évidemment des atteintes neurologiques qui sont les leurs, mais qui, pourtant, nous donnent à comprendre quelque chose de notre fonctionnement sociétal.


Par prudence en tout cas, et parce que la situation des malades jeunes ne peut probablement pas être confondue avec celle des malades âgés ou très âgés, c’est de ces derniers dont nous parlerons ici, c’est à eux que nous nous intéresserons.


Vieillards symptômes, il se peut que le mal dont ils souffrent soit directement engendré par l’environnement immédiat dans lequel ils vivent ou dans lequel ils ont vécu… Il se peut surtout que le mal dont ils souffrent nous donne à comprendre quelque chose de notre société, de son fonctionnement, des rapports qui s’y nouent ou s’y dénouent, de la manière dont cette société traite ceux qui la composent et leur donne à vivre des situations qui, potentiellement au moins, les rendent malades.


Il nous est arrivé à tous, observant telle ou telle personne malade d’Alzheimer par exemple, de nous dire qu’à sa place nous « préférerions » aussi basculer dans la maladie, ne serait-ce que pour ne pas avoir à supporter et à affronter un mari, une épouse, un fils ou une fille, un environnement maltraitant, insupportable… Avons-nous eu raison de penser cela ? Qui peut répondre ? Il serait bien prétentieux et peut-être simpliste de chercher à expliquer la maladie d’Alzheimer simplement par les effets d’un environnement ou de relations pathogènes. Pourtant, l’intuition que nous avons parfois que ces relations peuvent déclencher, amplifier, accélérer un processus pathologique, contribuer à l’établir n’est sans doute pas absurde. Il est si difficile quelquefois de faire la distinction entre un processus dépressif important et certaines formes de désorientation.


Peut-être même peut-on se laisser aller à penser que ceux que nous désignerons ici sous ce vocable de « vieillards symptômes » ont été, leur vie durant, des enfants symptômes, des adolescents symptômes et, pourquoi pas, des époux symptômes, des salariés symptômes, etc., comme s’ils avaient été structurés, construits pour s’imprégner du mal qui les entoure et le porter leur vie durant…


S’agissant des vieux, le contexte dans lequel, chacun, nous avons vécu, le stress, spectaculaire ou non, reconnu ou non mais laminant, usant, dans lequel certains de nos contemporains ont vécu pourraient bien expliquer, pour une part au moins, qu’ils se « réfugient » ou se « laissent glisser » vers la maladie, comme si la maladie était pour eux la seule manière socialement acceptable d’être sain et sauf… Comme si la maladie était pour eux la seule manière d’habiter un statut social sinon enviable, du moins respectable.


Mourir psychiquement, mourir socialement, mourir à la relation, pour ne pas mourir tout à fait, pour rester en vie, pour ne pas mourir tout de suite.


Chaque époque a sa maladie… De même que le sida a été certainement la maladie paradigmatique de la fin du XXe siècle, la maladie d’Alzheimer nous apparaît comme la maladie paradigmatique du début du XXIe siècle et nous avons alors à essayer de comprendre de quoi est constitué ce paradigme, quels sont les éléments qui composent ce « paysage de pensée ».
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