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Pour ma mère,
Mary Louise Haskell,
qui continue à m’enseigner l’avancée en âge avec créativité,
présence et courage.

Pour mon père,
Weston Bradford Haskell, Jr.,
qui m’a enseigné comment mourir avec esprit, sagesse et grâce.

Pour mes enfants,
Cary Paul et Louisa McBee,
qui illuminent ma vie.


Compléments numériques


Cet ouvrage s’accompagne de trois méditations guidées, enregistrées par la traductrice, Claude Maskens, au départ des scripts de Lucia McBee (voir annexe B) :


	La conscience du souffle ;


	Le scan corporel/l’écoute du corps ;


	La méditation du pardon.




Les pistes audio sont disponibles au téléchargement sur le site de De Boeck Supérieur. Pour y accéder, rendez-vous à l’adresse suivante :

www.deboecksuperieur.com/site/364608








Avant-propos


Chacun d’entre nous vieillit à chaque instant. Comment pourrions-nous vivre plus pleinement cette période de notre vie ? En tant que société, prendrons-nous l’engagement d’accompagner avec dignité, estime et honnêteté ceux d’entre nous qui vieillissent ? Pour ce faire, quelque chose devra changer ; comme point de départ, très probablement, notre refus collectif de la vieillesse – quel que soit notre âge, notre statut socio-économique, la génération à laquelle nous appartenons, les idées, les opinions et les fantasmes que nous entretenons sur nous-mêmes, sur notre vie, sur notre santé et sur notre longévité.

Il n’est jamais facile de mettre au jour et de dissoudre lentement ce refus. On dit que lorsque le Bouddha historique – extrêmement protégé en tant que jeune prince – se trouva finalement confronté à la maladie, à la vieillesse et à la mort, sa prise de conscience des aspects peu reluisants de la condition humaine le frappa si durement que toute illusion de protection contre la souffrance du monde vola irrévocablement en éclats. À la place, une acceptation radicale – une vision des choses juste comme elles sont – se fit jour. Ce fut le début de son long voyage vers la libération de ses souffrances indues et des nôtres. Deux mille cinq cents ans plus tard, nous restons les bénéficiaires de cette étonnante prise de conscience et des forces réparatrices et curatives libérées par cette vision claire, cette attention inébranlable et cette compassion. Bien que colorée dans différentes nuances par les diverses palettes de la culture, du contexte et de l’époque, l’affirmation libératrice du génie inné et de la luminosité des êtres humains est omniprésente et universelle. C’est la marque de toute activité visionnaire, aussi bien celle du Bouddha que celle de Martin Luther King Jr., de Jésus que de Gandhi, de Nelson Mandela que d’Ahn Sang Suh Chi, de vous que de moi.

Aujourd’hui, avec la même conscience et la même lucidité, Lucia McBee nous présente la réalité vécue par un trop grand nombre de nos aînés : l’isolement, l’aliénation, la fragilité et l’ombre menaçante de la démence. Quels que soient notre activité ou notre âge, nous allons tous dans cette direction. Comment allons-nous aborder cette question ? Qui nous montrera un chemin, une façon de travailler avec nous-mêmes, en bon lien avec les autres, lorsque notre heure viendra ? En tant que proches aidants et soignants – et la plupart d’entre nous le sommes à un titre ou à un autre –, comment travailler avec les personnes qui s’immergent déjà dans ce courant ? Et si, en tant que société, nous commencions collectivement à nous poser des questions comme celles-ci : quelles sont les capacités réelles des personnes âgées ? Quels sont les stéréotypes que nous entretenons à l’égard des personnes âgées ? Comment ces idées préconçues influencent-elles notre volonté de travailler avec elles ? Est-il possible d’honorer et de revigorer les ressources innées des personnes qui vivent leur neuvième ou dixième décennie ? Et si nous répondons « oui » ou « je ne sais pas » à cette dernière question, nous nous demanderons probablement si quelqu’un a défriché un chemin dans cette forêt avant nous, et s’il a laissé des signes sur les arbres pour que nous le suivions.

Lucia McBee a laissé de tels signes. Vous les tenez en main, mais vous devrez entrer dans la forêt avec elle pour lire ces signes et pour savoir. Il n’y a pas d’autre chemin. C’est le chemin de Lucia. En tant que collègue et ami de longue date, j’ai observé et respectueusement admiré le déploiement du travail de Lucia. Quinze ans après le début de cet effort, elle est à présent suffisamment courageuse, humble et sage pour partager avec nous une partie de son parcours passionné et lucide. Elle a commencé son voyage en s’interrogeant et en se posant des questions ; il est évident qu’elle continue à s’en poser. C’est vivant et vital, essentiel et novateur. Sa présence et sa vivacité rendent le contenu de ce livre attrayant et convaincant, surprenant et troublant. Avec douceur et persévérance, elle ne nous demande rien de moins que notre volonté de regarder résolument l’avancée en âge, notre travail et nos relations avec ceux qui marchent devant nous sur ce chemin. Lucia a exploré ce terrain. Dans son récit magnifiquement rédigé, nous avons la chance de bénéficier de son expérience, de sa compréhension croissante et de ses questions encore sans réponse.

Bien que vous sachiez maintenant que Lucia a principalement travaillé avec les personnes âgées, l’élément véritablement unique de ce livre réside dans la façon dont elle a intégré la pleine conscience et la méditation dans sa vie et dans son travail, en y insufflant les principes, les pratiques et les attitudes qui fondent la réduction du stress basée sur la pleine conscience. Forgée et trempée dans le creuset des maisons de retraite et des autres établissements de soins aux personnes âgées, Lucia en a été de toute évidence transformée. Maintenant, elle partage son or avec nous : la conception, la mise en œuvre par essais et erreurs, et l’étude scientifique initiale d’une approche de traitement nouvelle, à orientation éducative, qu’elle a appelée « soin aux personnes âgées basé sur la pleine conscience ».

Ce livre est sa transmission – en ligne directe dans nos cœurs, nos esprits, nos corps et nos âmes –, rendue possible parce qu’elle a gardé ouverte l’oreille du cœur. Elle nous révèle les sons de cette écoute intime et les actions nées de cette longue présence, sincère et réfléchie. Elle a travaillé dans l’amour, tenant nos Anciens tout contre son cœur. En retour, ils ont ouvert le cœur de Lucia, libérant ainsi son génie vivifiant. Cela nous a rendus meilleurs. J’ai été bouleversé par l’intention inébranlable de Lucia, son engagement constant et sa vision pionnière. J’espère que vous le serez aussi.

 

Saki F. SANTORELLI

EdD, MA, Professeur en Médecine

Directeur de la MBSR Clinic

Directeur exécutif (retraité) du Center for Mindfulness in Medicine, Health Care, and Society

University of Massachusetts Medical School

Fondateur et directeur de guesthouseawareness.com, une communauté spirituelle en ligne






Préface


Pourquoi ce livre ? Pour quoi traduire et publier un livre sur les soins aux personnes âgées écrit aux États-Unis pour un public américain il y a près de 20 ans ? Car l’approche de Lucia McBee pour prendre soin, pour accompagner les personnes âgées fragiles est plus que jamais d’actualité, et ce pour plusieurs raisons d’ordres différents : démographique, médical, sociologique, philosophique, éthique…

Le vieillissement des populations, souligné par Lucia McBee, en particulier dans les pays occidentaux, n’a fait que s’accentuer par l’allongement de l’espérance de vie qui se poursuit. Par exemple, en 2023 en France, l’espérance de vie à la naissance a atteint 80 ans pour les hommes et 85,7 ans pour les femmes. L’espérance de vie à 65 ans est de 19,8 années pour les hommes et 23,6 pour les femmes. Mais celle-ci chute de 10 à 15 ans pour une « espérance de vie en bonne santé » sans limitation d’activité et/ou sans maladie chronique.1 L’accroissement du nombre de personnes âgées en valeur absolue et en pourcent de la population (du fait de la baisse de natalité par ailleurs) en France comme dans l’Union Européenne, fait qu’une personne sur cinq a 65 ans ou plus. La France compte plus de 30 000 centenaires en 2023, alors qu’ils étaient à peine plus de 1 500 en 1980.

L’augmentation du nombre de personnes âgées fragiles. Plus l’on vieillit, plus le risque de fragilités menaçant l’autonomie physique et/ou psychique augmente. Plus l’on vieillit, plus le risque de développer des maladies touchant les fonctions cognitives augmente, comme les maladies d’Alzheimer et apparentées.

La diversité des situations. Il n’y a pas deux personnes âgées identiques, dans la même situation. Contrairement à la pédiatrie, qui établit qu’un enfant doit savoir marcher ou parler entre tel ou tel âge, le vieillissement de chacun est toujours singulier. Notre vieillissement dépend de notre héritage génétique (l’épigénétique nous apprend que les gênes eux-mêmes vont s’exprimer différemment selon notre mode de vie), et de la façon dont nous avons vécu, de notre histoire avec les influences multiples auxquelles nous avons été soumis.

La nécessité d’élargir les modalités du prendre soin. La médecine occidentale technique a largement participé (avec d’autres causes comme l’alimentation et l’amélioration des conditions de vie) à cet allongement de la durée de vie, mais elle échoue, à ce jour, à empêcher l’apparition de ces troubles cognitifs et autres handicaps. Cela conduit à élargir le champ de la médecine d’une médecine d’organes hyperspécialisée à une « Médecine Intégrative ». Les soins ne sont plus centrés sur un organe, mais ils s’adressent à la personne dans son entièreté, non seulement physique mais aussi psychique, sociale et spirituelle, en prenant en compte la personne, avec son histoire et dans son environnement ainsi que ses proches, en particulier les aidants. Des spécialités médicales ont ouvert ce champ depuis quelques décennies, comme la gérontologie ou encore les soins palliatifs, avant de s’ouvrir tout récemment à une médecine intégrative, en particulier pour les maladies chroniques échappant aux approches classiques médicamenteuses, chirurgicales… Cette médecine intégrative fait appel à une approche globale. On peut probablement l’associer à ce que Lucia McBee nomme, pour les États-Unis, le « Changement de Culture ». Cette médecine intégrative s’appuie sur la médecine classique, l’accompagnement psychologique et d’autres approches thérapeutiques regroupées dans le terme de Médecines Complémentaires et Alternatives (MCA). Le risque est de multiplier les techniques (plus ou moins éprouvées selon le cas) dans une approche soignante « soignant-patient » qui reste technique. Comment éviter ce piège ? Grâce à l’approche de la médecine du « Care », c’est-à-dire du « prendre soin », à côté de la médecine du « Cure » où l’unique objectif est la guérison.

Les deux approches peuvent bien-sûr être complémentaires, mais qu’en est-il lorsque la guérison se fait attendre ou n’est plus d’actualité dans les maladies chroniques auxquelles s’ajoute le vieillissement ? Le « prendre soin » par la qualité de présence de l’intervenant, prend alors tout son sens. Le savoir-être devient dès lors aussi important que le savoir-faire. L’entraînement à la pleine conscience permet de répondre à cet enjeu fondamental.

Mindfulness-Based Elder Care (MBEC), c’est-à-dire le soin aux personnes âgées fragiles basé sur la pleine conscience, n’est pas une technique de plus. C’est une approche qui s’inscrit dans la lignée des programmes « MB » (Mindfulness-Based), basés sur la pleine conscience, initiés par Jon Kabat-Zinn en 1979 aux États-Unis. Ces programmes ont fait leurs preuves, études scientifiques à l’appui, sur la réduction du stress et de la souffrance (MBSR), la prévention de la rechute de la dépression (MBCT), et d’autres domaines (troubles de l’alimentation, addictions, douleurs, anxiété…). Ils se sont diffusés progressivement et sont instruits actuellement dans de nombreux pays auprès du grand public et dans des établissements de soins.

Plus récemment, depuis 2016, le programme MBCAS, « Pleine conscience pour les seniors », initialement élaboré par Brigitte Zellner Keller, s’adresse à des seniors suffisamment autonomes et motivés pour venir à ce programme protocolisé et le suivre. Une importante étude scientifique européenne (Medit-Ageing2), menée par l’équipe de Silver Santé Study à Caen, est en cours depuis plusieurs années et a pour objectif d’évaluer le retentissement de la pleine conscience sur la santé globale et le bien-être des participants, comparés à des groupes témoins. Notons que les participants sont des personnes âgées de plus de 65 ans encore relativement jeunes et surtout autonomes.

Avec MBEC, il s’agit d’aller au-devant de populations de personnes âgées fragilisées par des handicaps divers dont des troubles cognitifs et de leur venir en aide là où elles sont, à savoir, à domicile avec leurs aidants et, surtout, en institutions.3 Les situations peuvent être très diverses : personnes malentendantes, ne s’exprimant pas verbalement de façon cohérente, avec des troubles du comportement… Les programmes de pleine conscience habituels ne peuvent donc pas s’appliquer en l’état à ces personnes. Alors quel en est l’intérêt ?

Une approche telle que celle proposée par MBEC est plus que jamais d’actualité pour les soignants, les aidants et les personnes âgées elles-mêmes. Ces dernières sont dans un état qui, bien souvent, déconcerte les professionnels et les aidants. Elles les interpellent sur le plan philosophique, spirituel, éthique, sur le sens de la vie : à quoi bon vivre si l’on ne se souvient plus de ce que l’on a fait il y a une heure, si l‘on ne reconnaît plus ses enfants, si l’on erre dans les couloirs à longueur de journée ?

MBEC place au cœur du soin la définition même de la méditation de pleine conscience : être présent ici et maintenant, de façon non jugeante, avec bienveillance. Il ne s’agit pas de l’instruire, mais bien de l’incarner. C’est davantage fondamental avec les personnes présentant des troubles cognitifs. L’idée est qu’en tant que professionnels, en tant qu’aidants, nous sommes ainsi pleinement présents, disponibles à la personne en face de nous. Ainsi nous pouvons ouvrir tous nos canaux sensoriels pour comprendre, sentir, ressentir au mieux ce dont elle a besoin. C’est notre propre entraînement à la pleine conscience qui nous aide à nous adapter, à trouver ce qui est juste (les bons gestes, attitudes et paroles) pour cette personne à cet instant. Le programme est donc à inventer et à réinventer chaque jour, à chaque instant, en fonction de la ou les personnes dont nous avons à nous occuper. Notre présence dans une attitude d’ouverture et de disponibilité a des résultats souvent surprenants si nous nous adressons aux résidents directement sur ce qu’ils vivent dans l’instant, plutôt que de leur demander s’ils ont bien dormi cette nuit ou ce qu’ils ont mangé cinq minutes plus tôt. Le présent de l’instant. En retour, ils nous apprennent à vivre dans le présent et non plus dans le passé et ses regrets ni projetés dans les plans et suppositions sur l’avenir.

Ce livre vient nous proposer des repères et des idées pour stimuler notre créativité dans cet exercice toujours nouveau. Lucia McBee nous fait part de sa longue et précieuse expérience dans l’approche de cette population que beaucoup fuient, alors qu’elle peut être une aventure passionnante, dans la relation – dans l’écoute de l’autre et de soi, simultanément – avec ces personnes qui sont peut-être les membres de nos familles ou de notre entourage, ou les personnes dont nous prenons soin au travail, et qui nous invitent à nous réinventer chaque jour, au présent.

Merci à Claude Maskens pour la traduction de cet ouvrage et son enthousiasme à développer cette approche en Europe.

 

Dr Marie-Félicie CHEVEAU-ROUSSEAU

Médecin de Soins Palliatifs, gériatre

Enseignante de Méditation Pleine Conscience

Autrice du livre Jusqu’au dernier instant, Ed. Humanis







Introduction
de l’auteure à l’édition française



L’introduction originale de Mindfulness-Based Elder Care (MBEC), publié en 2008, décrit ma visite dans une librairie où les livres sur l’avancée en âge se trouvaient dans la section « Maladies ». J’y exprimais l’espoir que cela change, et cela a changé. Récemment en visite dans une librairie similaire, j’ai trouvé quatre étagères de livres sur l’avancée en âge dans la section « Santé et bien-être », couvrant des sujets comme « bien vieillir », la démence et le soin. Curieusement, ce même magasin présentait vingt-et-une étagères de livres sur la parentalité et quatorze sur les animaux de compagnie. Alors que tout le monde ne va pas être parent ni avoir un animal de compagnie, nous vieillissons tous. Si le vieillissement n’est plus considéré comme une maladie, il n’en demeure pas moins que beaucoup ne sont pas intéressés par cette réalité, jusqu’à ce qu’une crise nous réveille.

En 2008, la publication de Mindfulness-Based Elder Care m’a mise en contact avec des pratiquants de pleine conscience, des soignants et des personnes âgées partout dans le monde : une communauté inspirante ! Lorsqu’on me demande comment introduire la pleine conscience auprès des personnes âgées fragiles, je propose trois principes simples. Premièrement, établir une pratique personnelle de pleine conscience. Deuxièmement, si on n’est pas familier avec cette population, passer du temps auprès d’elle. Reconnaître la personne dans sa fragilité. Examiner des façons créatives d’entrer en connexion, de s’adapter. Et troisièmement, travailler avec les soignants. Le stress ressenti par les soignants est également ressenti par ceux dont ils prennent soin.

Dans le monde entier, nous vivons plus longtemps, avec davantage de déficiences au fur et à mesure que nous vieillissons. La vérité des Cinq Remémorations du Bouddha demeure : nous vieillissons tous, nous rencontrerons la maladie, la perte et la mort, et nous sommes héritiers de nos actions, couramment, une résistance générale à faire face à la fragilité et au vieillissement.


Ce qui a changé, ce qui demeure inchangé

Au cours des dix-sept années écoulées depuis la publication de la première édition de ce livre, j’ai été en contact avec d’autres personnes à travers le monde intéressées par des soins plus personnels, plus humains et plus conscients aux personnes âgées, à leurs aidants et à leurs soignants. La plupart des initiatives, menées par des personnes individuelles, se sont avérées petites mais positives. Des réorientations organisationnelles plus grandes et systémiques sont peu nombreuses.

Le livre de 2008 donnait en conclusion des exemples et des modèles holistiques de ce à quoi pourrait ressembler la pleine conscience pour les personnes âgées fragiles, leurs aidants et leurs soignants. La recherche et les interventions se centrent sur les effets de la pleine conscience sur les individus. Avec les plus âgés et les soignants, la relation est également cruciale. Une question a été moins étudiée à ce jour : l’impact sur les bénéficiaires des soins des Interventions Basées sur la Pleine Conscience pour les soignants4. Malgré leur popularité, ces MBIs sont aussi souvent vues comme un ajout aux soins, plutôt que comme une composante cruciale de la façon dont nous considérons le traitement médical. Ces interventions sont rarement considérées de façon systémique.

Dans MBEC, j’envisageais d’intégrer, d’enchâsser la pleine conscience dans un éventail de soins pour les personnes âgées fragiles. Les soins de santé et les services pour une population de plus en plus âgée et fragile changent. Ils évoluent pour inclure de « vivre avec » autant que réparer, de « prendre soin » autant que guérir. Plus que des ajustements progressifs, ces changements fondamentaux incluent de collaborer avec tous les participants, permettant le choix et l’auto-détermination pour les plus âgés, soutenant les professionnels avec un focus sur ceux qui dispensent les soins directs, repensant les pratiques organisationnelles et les environnements physiques. Aux États-Unis, le Pioneer Network appelle cette différente offre de service le Culture Change. L’Einstein Option organise une collaboration entre des programmes américains, qui réimaginent les soins pour les plus âgés via l’éventail des besoins, intégrant tous les services et mettant l’accent sur la qualité des soins et la qualité de vie (www.einsteinoption.org).

En 2016, j’ai eu l’occasion de visiter la petite ville italienne de Trévise, où a été créé un continuum de services aux plus âgés et aux soignants d’un bout à l’autre du vieillissement. Ces programmes et approches se fondaient sur MBEC, le soin centré sur la personne et la Pleine Conscience Sociale5. Conceptualiser et actualiser la pleine conscience comme base du soin aux plus âgés dans une communauté s’est maintenant élargi et inclut la Pleine Conscience Sociale. Souvent, nous voyons la pleine conscience comme une pratique individuelle. Et si les institutions étaient pleinement conscientes ? Et si les villages, les villes et les sociétés étaient pleinement conscients ?

Au cours des dernières années, l’approche MBEC a évolué de façon significative en Italie, où elle a été réimaginée non seulement en tant qu’intervention clinique, mais comme une pratique culturelle et systémique enracinée dans les principes de la Pleine Conscience Sociale. Cette vision élargie – appelée « Longévité Consciente »6 – étend les éléments fondateurs de MBEC, le Soin aux plus Âgés Basé sur la Pleine Conscience, aux dimensions relationnelles et organisationnelles du vieillissement, reconnaissant que le soin aux plus âgés est enchâssé de façon inhérente dans les écosystèmes sociaux. Dans ce contexte, la Pleine Conscience Sociale agit à la fois comme méthode et comme éthos : une façon de cultiver la présence non seulement en soi, mais entre les personnes, au sein des équipes et au travers des communautés (Antonella Buranello, courriel du 03/04/2025).






Recherche empirique


Lorsqu’en 1997 j’ai été formée à enseigner la Réduction du Stress Basée sur la Pleine Conscience (MBSR7) au Center for Mindfulness, peu de recherches empiriques soutenaient son efficacité. Les participants de cette première formation MBSR8 venaient de tous les horizons. Par leur expérience personnelle de la pleine conscience autant que par l’expérience de leurs pratiques avec des clients et des patients, ils étaient convaincus que ces pratiques pouvaient profondément changer des vies. Nous croyions aussi que la pratique régulière de la pleine conscience pendant plus de 2 500 ans apportait une autre forme de preuve. L’évidence empirique grandissante confirmait nos intuitions et notre connaissance intérieure. Mesurer les MBIs est cependant un vrai défi pour de nombreuses raisons : le manque de modèle, l’étendue des pratiques enseignées, la nature peu claire de ce que nous mesurons et la variété des instructeurs. Une de mes bonnes amies avait coutume de dire qu’utiliser des instruments de mesure occidentaux pour mesurer la pleine conscience revenait à utiliser des pommes pour mesurer des oranges.

Un nombre considérable de recherches ont été menées depuis 2008, y compris sur le bénéfice des MBIs auprès des plus âgés et des soignants. Ces études sont généralement positives, avec quelques défis dus aux différentes adaptations et pratiques étudiées et à la difficulté d’évaluer les bénéfices.




Déficience cognitive

Tandis que la population vieillit, le risque de perte cognitive augmente. Les premières études sur l’utilisation de MBSR auprès d’adultes âgés ont montré un impact bénéfique sur le cerveau.9 Depuis lors, il y a eu quelques conclusions encourageantes et de nombreuses conclusions mitigées sur l’impact des MBIs sur la perte cognitive.10 De plus, certaines études rapportent que les MBIs protègent contre le déclin cognitif et peuvent ralentir l’évolution des maladies chroniques.11

La démence est un terme général pour désigner un déclin des fonctions cognitives. Elle affecte la pensée, la mémoire, le raisonnement, la personnalité, l’humeur et le comportement, ce qui interfère avec la vie quotidienne. Des changements cognitifs conduisent souvent à des réactions émotionnelles comprenant de la peur, de la colère et de la tristesse. Chez les personnes atteintes de démence, les symptômes les plus difficiles à vivre peuvent être des comportements déroutants, répétitifs et mettant parfois en danger. Voir dans les comportements une communication des émotions et des besoins de la personne atteinte de démence peut aider à résoudre ou, au moins, à comprendre ces comportements. J’ai observé une grande palette de comportements et d’émotions exprimés par des personnes atteintes de démence et me suis demandé si un entraînement à la pleine conscience, connue pour réduire la réactivité, conduirait à une plus grande acceptation pour ces personnes. Des études récentes indiquent que c’est le cas.12

Des chercheurs de l’étude Silver Santé, issus de six pays européens, conduisent un essai clinique avec des patients présentant un déclin cognitif subjectif, des méditants experts et des participants provenant du public général. Les participants sont âgés de plus de 65 ans et l’étude vise à évaluer l’impact de techniques d’entraînement mental sur la santé mentale et le bien-être à un âge plus avancé. Cette étude longitudinale examine les aspects émotionnels du vieillissement et de la santé mentale. À ce jour, les résultats incluent une anxiété réduite13 et une amélioration dans les dimensions clés du bien-être14. Ces études sont prometteuses et peuvent refléter la baisse de réactivité rapportée par de nombreux participants MBSR.




Les personnes âgées fragiles

MBEC se focalise sur des adaptations pour les adultes plus âgés fragiles, ceux qui sont déjà fonctionnellement impactés par des maladies physiques et cognitives, et qui dépendent souvent des autres pour leurs soins, chez eux ou en institution. Ici également, quelques études sont en cohérence avec mes résultats plus empiriques.

Dans ce livre, j’ai écrit que les aînés auxquels j’ai enseigné MBEC n’ont pas rapporté de réduction significative de la douleur, mais bien la sensation d’un plus grand bien-être. Des recherches plus récentes ont confirmé mes conclusions anecdotiques, selon lesquelles – alors que les approches de pleine conscience peuvent ne pas réduire significativement la douleur – la souffrance émotionnelle et la souffrance psychologique sont réduites.15

Des groupes MBIs adaptés et des groupes MBEC pour les personnes âgées fragiles dans un contexte de soins de longue durée, ont montré des résultats prometteurs comprenant une baisse de l’agitation, de l’inconfort, de la détresse, de l’anxiété et des symptômes dépressifs, ainsi qu’une amélioration des capacités cognitives, de la qualité de vie et du bien-être spirituel.16 Des changements à court terme statistiquement significatifs dans l’agitation, l’inconfort, la colère et l’anxiété ont été constatés. Les recommandations incluent de façon régulière des séances plus courtes, des modifications des mouvements et autres pratiques, et davantage de répétitions.17

Comme pour les conclusions anecdotiques, les effets rapportés des MBIs auprès des adultes âgés fragiles ne duraient pas. Ceci rappelle que les défis du vieillissement, de la maladie et des pertes peuvent nécessiter des interventions continues en vue de leur atténuation.




Les soignants

Les personnes qui s’occupent de personnes âgées fragiles sont vulnérables aux problèmes physiques et émotionnels dus au stress, et ont du mal à s’autoriser à prendre soin d’elles-mêmes. Le stress lié à la prise en charge des personnes âgées, en particulier celles atteintes de démence, est bien documenté. Sans soutien ni compétences, les soignants risquent de partager leur (dé)stress avec la personne soignée.




Les aidants proches/familiaux

Le stress lié aux soins informels et non rémunérés, en particulier aux personnes âgées fragiles y compris celles atteintes de démence, est bien connu. Plusieurs études ont montré les effets positifs des MBIs sur les proches aidants, qui ressentent généralement moins de détresse psychologique et d’anxiété.18

Les MBIs offrent un groupe limité dans le temps, psychoéducatif et centré sur la pratique, qui renforce également le soutien social, ce qui peut plaire aux aidants ayant une vie bien remplie. Les rapports faisant état d’effets positifs durables sont moins consistants. Les compétences des MBIs sont maintenues par la pratique. Les défis souvent croissants de la prise en charge des soins, combinés au manque de soutien économique et social, peuvent rendre une pratique continue difficile à maintenir.

Cheng et ses collègues soulèvent deux points importants dans leur revue de 2020 sur les interventions non-pharmacologiques pour les proches aidants. De plus en plus, le vieillissement et la maladie, y compris la démence, présentent de multiples facettes et le déclin s’étend souvent sur dix à vingt ans. En conséquence, le rôle des proches aidants s’inscrit dans la durée et évolue au fil du temps. Des interventions longitudinales pour les proches aidants (et je dirais aussi pour les personnes âgées fragiles et les soignants) fourniraient de façon continue des informations et le soutien nécessaires pour maintenir le bien-être au fil du temps. Ces auteurs suggèrent également de développer des recherches et des programmes qui intègrent une perspective positive sur le vieillissement et les soins délivrés, prenant appui sur les points forts plutôt que de se concentrer uniquement sur les défis à relever.




La famille et les aînés ensemble

La plupart des recherches sur l’utilisation de MBIs pour les soignants ont été menées séparément avec les personnes âgées, avec la famille et avec les soignants. Si la dyade ou la relation sont essentielles au bien-être mutuel, des interventions MBIs proposées simultanément à l’aidant et à l’aidé peuvent être bénéfiques. Apprendre à gérer le stress peut aider tant les relations que les individus. De tels groupes peuvent également donner l’occasion aux aidants/soignants et aux bénéficiaires de soins d’apprendre ensemble des compétences et de vivre autrement leurs relations.

Dans une revue de la recherche publiée en 2018, Berk et ses collègues résument les raisons d’une MBI réunissant les personnes atteintes de démence et leurs soignants :

En appliquant des interventions pour les personnes atteintes de démence et les aidants/soignants, leur bien-être devrait être considéré dans son contexte, ainsi que la façon dont les dyades s’influencent l’une l’autre. Une MBI peut offrir à l’un et à l’autre une compétence que chacun peut utiliser dans les défis futurs que rencontre la vie dans un contexte de démence, améliorant ainsi la résilience et l’autonomie (Berk et al., 2018).


Par ailleurs, Parkinson et al. (2019) notent une augmentation des recherches portant non seulement sur l’aidant ou le bénéficiaire des soins, mais aussi sur l’interdépendance entre eux.

Kor et ses collègues (2021) ont constaté qu’un groupe MBCT modifié pour les soignants réduisait leur stress, favorisait leur bien-être et montrait un léger effet sur les symptômes comportementaux et psychologiques de la démence (SCPD) chez les bénéficiaires des soins.




Les soignants et les aides-soignants

Alors que les familles fournissent la majorité des soins aux personnes âgées fragiles, les soignants professionnels jouent un rôle important. Le nombre de personnes âgées nécessitant des soins augmente en taille et en âge, et leurs aidants familiaux vieillissent également. Des facteurs économiques et professionnels peuvent rendre la prise en charge plus difficile pour les familles (femmes qui travaillent, prise en charge à distance). Hormis les soins médicaux, les personnes âgées fragiles sont souvent dépendantes d’aides-soignants pour leurs besoins personnels de base et leur sécurité. Aux États-Unis, les emplois d’aides-soignants sont généralement mal rémunérés, à haut risque et stressants. Ils peuvent également avoir un impact sur les bénéficiaires des soins.

De 1994 à 2005, alors que j’étais employée dans un établissement de soins de longue durée, j’ai enseigné des interventions basées sur la pleine conscience à l’ensemble du personnel, comme décrit dans ce livre, en me concentrant sur les aides-soignants. Alors que la recherche pour les aides-soignants demeure limitée, quelques revues ont fait état d’adaptations de MBIs qui étaient acceptables et efficaces pour ces aide-soignants et leurs collègues.19





Les limites de la recherche


Selon l’OMS, la santé n’est pas simplement une absence de maladie, mais aussi un bien-être global aux multiples facettes. Nous mesurons ce à quoi nous accordons de la valeur. Souvent sont mesurées pour les personnes âgées fragiles, l’amélioration de la santé et de la longévité, alors que ce ne sont peut-être pas des mesures réalistes ou importantes. Avec le développement des soins palliatifs, la recherche peut également s’intéresser au confort en plus de la guérison, et à la qualité en plus de la quantité de vie. Pan et ses collègues ont concentré leurs recherches sur l’effet de la pleine conscience sur le bonheur des résidents des maisons de retraite et ont constaté qu’un groupe de pleine conscience augmentait de manière significative les scores de bien-être et de satisfaction de vie. Une autre étude20 a montré qu’un groupe de pleine conscience améliorait la résilience et réduisait le stress perçu chez les résidents plus âgés d’une maison de retraite.

De nombreuses études sur les personnes âgées fragiles et leurs aidants mentionnent des effets à court terme plutôt qu’à long terme, et c’est également mon expérience. Cependant, les personnes âgées fragiles sont aux prises en permanence avec la perte, tout comme leurs proches aidants. Pour cette raison, j’ai soutenu qu’il serait important de mettre en place des groupes permanents pour les personnes âgées et pour les proches aidants.

Il est en outre difficile de mesurer les effets des MBIs de manière générale, et plus particulièrement auprès des personnes plus âgées, qui sont moins capables de communiquer. Dans le Groupe Bien-être de l’unité protégée, les résidents semblaient souvent somnoler. Cependant, toutes les personnes à proximité pouvaient ressentir un environnement calme et le personnel a signalé une diminution de l’agitation à la suite de ce Groupe Bien-être.

De façon intéressante, Kovach et ses collègues (2018) ont rapporté les bénéfices d’une MBI pour les personnes atteintes de démence avancée. Même si ces résidents ne participent pas activement ou ne semblent pas comprendre et suivre les instructions, les auteurs affirment que :

Les perceptions concernant la participation des personnes atteintes de démence aux activités de pleine conscience peuvent sous-estimer le degré d’engagement réel de ces personnes dans ces activités (Kovach et al., 2018).


Notez pour vous-même la manière dont votre environnement vous impacte. Un environnement plus calme pourrait-il être bénéfique à cette population ?

En outre, comme l’ont souligné de nombreuses autres analyses, la qualité et la quantité des recherches dans ce domaine sont limitées. Comme dans d’autres méta-analyses sur les MBIs, l’incohérence des stratégies d’intervention et des mesures des résultats, ainsi que d’autres critères-clés traversant ces études, ont conduit à un faible degré de confiance dans ces résultats.





Situation actuelle


En 2020, la pandémie de COVID a nécessité une réponse immédiate et un recentrage pour les personnes âgées vulnérables et les personnes qui en prenaient soin. Outre le risque accru d’infection et de maladies potentiellement graves, l’isolement forcé des personnes âgées pour des raisons de sécurité a créé ses propres risques en matière de santé physique et mentale. Les soignants risquaient également la contagion et étaient exposés à un stress accru en raison d’une charge de travail plus importante et de l’anxiété liée à leur propre santé et à celle de leur proches. De nombreuses initiatives centrées sur la personne et de pleine conscience dans les soins de longue durée (SLD) ont été suspendues et restent ralenties à ce jour, tandis que les prestataires de soins aux personnes âgées réévaluent des pratiques sûres qui soutiennent également l’intégrité de la personne âgée. Aux États-Unis, les niveaux de dotation en personnel restent faibles. D’un point de vue systémique, la pandémie a révélé et mis en évidence les lacunes de l’offre actuelle de soins aux personnes âgées fragiles. Les SLD n’ont pas retrouvé leur niveau d’avant la pandémie.

Le bouddhisme considère la destruction et la création comme interconnectées et cycliques, et non comme des forces opposées. La destruction n’est pas vue comme une fin, mais plutôt comme une étape nécessaire à l’émergence de quelque chose. Le mandala de sable tibétain, par exemple, fruit d’un travail intensif, est un motif élaboré à même le sol : Il est ensuite balayé pour symboliser cette impermanence. Je ne doute pas que les besoins des personnes âgées fragiles et de leurs soignants augmenteront et que nous devrons créer de nouveaux modèles de soins. Je crois également que les approches de la pleine conscience et d’autres modalités intégratives non occidentales feront partie de ces nouveaux modèles. J’ai l’espoir que mes lecteurs trouveront ce livre utile à cette évolution.

Avec une profonde gratitude envers tous ceux qui ont contribué à apporter la pleine conscience aux personnes âgées fragiles et à leurs soignants, Jon Kabat-Zinn et tous les enseignants de MBSR et du dharma, ainsi qu’envers la traductrice de cette édition, Claude Maskens, et ma chère amie et éditrice, Victoria Weill-Hagai. Puissent les fruits de notre pratique profiter à tous les êtres.

 

Lucia MCBEE

Le 30 mai 2025
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Note de la traductrice


Le livre que vous tenez entre les mains a déjà été traduit de l’américain vers l’allemand, le suédois et même le chinois (2022). C’est dire qu’il touche un domaine universel, d’une brûlante actualité, ce qui donne tout son sens à cette édition française.

L’édition originale de cet ouvrage datant de 2008, l’auteure nous a fait le cadeau d’une longue introduction pour cette édition française, faisant le point de la situation en 2025. Elle a également étoffé la bibliographie et l’annexe F de références scientifiques récentes.

Au fil de la traduction, il m’est apparu que quelques termes demandaient une explication de ma part :


	Nursing homes : ce terme recouvre différentes appellations dans la langue française, notamment EHPAD (Établissements d’Hébergement pour Personnes Âgées Dépendantes) en France, MR (Maison de Repos) ou MRS (Maison de Repos et de Soins) en Belgique. Le terme « maison de retraite » a été utilisé dans cette traduction, comme indiqué dans la préface.


	Dementia unit : à nouveau, cette expression est traduite par différents termes selon les pays (cantous, unité Alzheimer, unité protégée, unité fermée…). J’ai, pour ma part, souvent utilisé l’expression « unité protégée ».


	Center For Mindfulness in Medicine, Health Care and Society (CFM) : depuis la publication originale de ce livre, ce centre de la Medical School de l’Université du Masschusetts a intégré l’UMass Memorial Health et propose des programmes MBSR et autre cours de pleine conscience. Les formateurs du CFM ont rejoint le Mindfulness Center de la Brown University (USA).




Par ailleurs, en concertation avec l’éditeur, nous avons convenu d’utiliser le masculin lorsqu’il est question par exemple d’instructeurs/enseignants de pleine conscience ou de proches-aidants.

J’ai à cœur de remercier Lucia McBee pour la vision que porte son livre, ainsi que pour sa disponibilité et son intérêt pour la présente édition. Mes remerciements vont également à Auréline Mossoux, Ingrid Maskens, Jane Wynen, Magali Dhumes, Marie-Claude Vincent, Marie-Félicie Cheveau-Rousseau, Marie-Pierre Campant, Sophie Boyer, ainsi que mes collègues de pleine conscience concernés plus spécialement par l’« avancée en âge et pleine conscience » pour leur aide, leurs apports et leur présence au cours de ces mois de traduction.

Un dernier merci à vous, lecteurs et lectrices, pour votre bienveillance au détour d’une phrase ou d’un mot qui vous semblent « surprenants ».

 

Claude MASKENS








PARTIE I
LES FONDEMENTS





1
 Soins de santé et maisons de retraite




UNE CAISSE POUR PAPA

Un homme vit dans une petite ferme avec sa femme, son fils et son père. Ce dernier était autrefois un agriculteur productif, mais aujourd’hui, il est fragile et ne peut plus travailler. En outre, il a besoin de soins, ce qui désorganise la femme de l’agriculteur dans ses autres tâches. Le fermier décide donc de construire une caisse, d’y mettre son père et de la jeter du haut d’une falaise. Il construit la caisse et la met sur une brouette. Il demande à son père de monter dedans et le conduit jusqu’au bord de la falaise. Lorsqu’ils arrivent, le père sort de la caisse. Son fils lui demande : « Pourquoi sors-tu de la caisse, vieil homme ? ». Le père répond : « Je ne vais pas gaspiller cette caisse pour moi. Je peux me jeter de la falaise tout seul et tu peux économiser la caisse. Ton fils en aura besoin pour toi un jour. ». À ces mots, le cœur du fermier changea. Il descendit le vieil homme de la montagne et prit gentiment soin de lui jusqu’à la fin de sa vie.




La façon dont nous traitons nos aînés est importante. Le vieillissement fait partie de la vie. Et si l’idée que votre corps va s’user vous déplaît, envisagez l’alternative. La longévité que les générations actuelles ont atteinte grâce aux progrès de la médecine et à l’amélioration des conditions de vie est sans précédent. Les gens vivent plus longtemps, même dans les pays en développement. Ces changements nous offrent des opportunités et des problèmes distincts. La prise en charge des personnes âgées a sa propre histoire et peut être considérée dans le contexte de l’ensemble des soins de santé.


1. Qu’entendre par « soins de santé » ?


Que signifient les « soins de santé » et comment doivent-ils être prodigués ? La définition n’est pas figée, elle évolue avec notre philosophie sur la façon de prendre soin des personnes dans le besoin ou de les identifier. Les traditions de guérison ont été documentées comme faisant partie intégrante de toutes les civilisations. Les anciennes cultures chinoise, indienne et grecque considéraient que l’esprit et le corps jouaient l’un et l’autre un rôle dans la maladie et la guérison. La religion, la créativité et la médecine n’ont été distinguées les unes des autres qu’après la révolution industrielle. Dans les cultures occidentales des XVIIIe et XIXe siècles, la maladie était traitée à domicile par la famille, les voisins, les médecins locaux ou les sages-femmes. Avec la découverte des antibiotiques au début du XXe siècle, les concepts de maladie et de traitement ont évolué. Avec le développement des connaissances et des technologies médicales, les prestations de soins de santé se sont déplacées du domicile à l’hôpital. Beaucoup ont commencé à considérer la maladie comme un problème uniquement physique, et le traitement comme n’ayant aucun rapport avec le mental ou l’esprit. Les experts médicaux soignaient les maladies aiguës. Des spécialités sont apparues. Les maisons de retraite offraient des soins « infirmiers » pour les maladies chroniques ou incurables, et pour les personnes âgées fragiles qui n’avaient pour la plupart pas de soutien familial. Les soins non approuvés par la médecine occidentale étaient considérés comme risqués ou, au mieux, inefficaces.

Jusqu’à récemment, ce modèle a constitué la tendance des soins de santé en Occident. La culture et les normes ne sont pas statiques, elles sont toujours en transition. En général, nous considérons que les choses sont telles qu’elles devraient être. Il est difficile d’imaginer que les choses puissent être différentes. Heureusement, lorsque nous réalisons qu’un changement doit avoir lieu et que l’ancienne façon de fonctionner est limitée, le besoin de changer dépasse les défis inhérents au processus de changement.


UN SCÉNARIO DE PRISE EN CHARGE CLASSIQUE

Vous rendez visite à vos parents âgés de 75 ans et en bonne santé. Votre père devient soudainement pâle, se serre la poitrine et tombe. Vous appelez le 112. L’équipe médicale arrive, commence les soins d’urgence et transfère votre père dans un hôpital proche. Une médecin urgentiste vous y reçoit. Elle vous dit que votre père a probablement eu une crise cardiaque et s’est peut-être aussi fracturé la hanche en tombant. Elle vous assure que tout ce qui est possible sera fait. Vous êtes très reconnaissant envers l’hôpital et les professionnels de santé. C’est la médecine conventionnelle contemporaine dans ce qu’elle a de meilleur. Votre père survit à l’infarctus mais, malheureusement, ne retrouve pas son niveau de fonctionnement antérieur. Il a besoin d’aide pour répondre à ses besoins fondamentaux : prendre un bain, manger, faire sa toilette et se réadapter. Votre mère ne peut pas prendre soin de lui et il est transféré dans un établissement de soins de longue durée. La maison de soins ressemble à un hôpital. Votre père est conduit dans une chambre commune. Il est transféré dans son nouveau lit et on lui dit d’attendre, que le médecin va pouvoir l’examiner. Le transfert augmente l’agitation de votre père et il essaie de se lever du lit. Le personnel continue de lui dire de rester au lit, et il commence à crier. Votre famille, déjà désemparée par le placement, voit ses pires craintes se réaliser. Si votre père continue à se comporter de la sorte, vous dit-on, il faudra peut-être lui donner des calmants ou l’attacher temporairement. C’est la médecine conventionnelle contemporaine dans ce qu’elle a de plus faible.




Les soins aigus dispensés par la médecine conventionnelle sauvent des vies et peuvent apporter un soulagement important aux patients et à leurs familles. En revanche, les soins prodigués aux patients souffrant de maladies chroniques ont été calqués de manière inappropriée sur les soins aigus, et augmentent souvent la souffrance et la détresse des patients et de leurs familles.

Récemment, de nouveaux modèles de soulagement des maladies chroniques se sont développés. Ces modèles sont présentés dans la catégorie des médecines complémentaires et alternatives (MCA24) et, pour les maisons de retraite, dans la catégorie du Changement de Culture. Les modèles de soins aigus et les modèles de soins chroniques sont importants pour répondre aux besoins actuels en matière de soins de santé. Il est utile de considérer ces modèles non pas comme exclusifs, mais comme des partenaires à utiliser de manière appropriée.


RÉFLÉCHISSEZ-Y…


	Qu’avez-vous trouvé utile, ou non, dans les soins de santé dont vous avez fait l’expérience ?


	Qu’avez-vous trouvé utile, ou non, dans les services en tant que soignant ?


	Qu’aimeriez-vous pour vous-même ? Qu’aimeriez-vous pour vos proches ?


	Dans quelle mesure est-ce différent de, ou est-ce semblable à ce dont vous avez fait l’expérience ?


	Que changeriez-vous ?







Les soins de santé sont plus qu’une théorie abstraite ; c’est un service qui a ou aura un impact sur chacun d’entre nous. Nous interagissons tous avec le système de santé – dans les cliniques, les cabinets médicaux, les hôpitaux et les maisons de retraite. Nous interagissons également avec les professionnels de santé qui s’occupent de nous et de ceux que nous aimons.




2. Tendances en matière de vieillissement et de soins de santé


La population vieillit dans le monde entier, et vit plus longtemps avec davantage de maladies et d’affections chroniques. L’augmentation des taux de natalité, la baisse de la mortalité infantile et la diminution des taux de mortalité ont conduit à estimer que la population vieillissante continuera à croître. En 2001, la population mondiale des personnes âgées de 65 ans et plus augmentait de près de 800 000 personnes par mois, et les personnes de plus de 80 ans constituaient le segment à la croissance la plus rapide (Kinsella et Velkoff, 2001). Si les personnes âgées vivent plus longtemps, elles sont également plus sujettes aux problèmes chroniques, tant physiques que cognitifs. Aux États-Unis, 80 % des plus de 65 ans vivent avec au moins une maladie chronique et 50 % en ont deux (Centers for Disease Control and Prevention, 2003). Au niveau international, des études rapportent que la démence affecte 1 personne sur 20 de plus de 65 ans, et 1 sur 5 au-delà de 80 ans. En 2008, on estimait à 24 millions les personnes avec un diagnostic de démence. En 2040, ce nombre aura atteint 81 millions (Herbert, Scherr, Bienias, Bennett et Evans, 2003). Ces statistiques suggèrent qu’il faudra envisager des changements significatifs dans la manière dont la santé et les soins de santé sont perçus et mis en œuvre. Kinsella et Velkoff (2001) suggèrent que « l’espérance de vie en bonne santé » deviendra une mesure aussi importante que l’espérance de vie l’est aujourd’hui. Dans les pays occidentaux, les baby-boomers, une cohorte connue pour son impact sur la culture dans les années 1960, atteignent au début des années 2000 l’âge de 60 ans. Il est prévu que ce groupe attende, voire exige, des changements dans la manière dont les soins de santé sont prodigués. La convergence de ces tendances a conduit de nombreux responsables des soins de santé à envisager des soins alternatifs et complémentaires : une approche plus holistique.


2.1. Maisons de retraite


Grâce à l’amélioration des soins médicaux, les personnes âgées ont commencé à vivre plus longtemps aux États-Unis, mais beaucoup d’entre elles ont vécu au-delà de leur capacité à travailler et à subvenir à leurs besoins. Au départ, les personnes âgées qui ne pouvaient plus subvenir à leurs besoins et qui n’avaient pas de famille allaient dans les hospices. Elles y vivaient avec des orphelins, des adultes malades mentalement ou physiquement, des sans-abri et d’autres personnes qui n’étaient pas en mesure de s’occuper d’elles-mêmes. Les organisations religieuses ont créé des établissements pour s’occuper des personnes âgées « méritantes », celles de leur propre confession (Haber, 2006). Par la suite, les maisons de retraite se sont développées, offrant des soins calqués sur un modèle hospitalier de soins aigus. Ce modèle de soins en maison de retraite a été réglementé et normalisé, en grande partie pour tenter de réduire les coûts et d’éviter les abus. Plus récemment, des partisans du changement ont proposé des alternatives au modèle de soins médical et standardisé.






3. Quelles sont les alternatives ?



3.1. Les médecines complémentaires et alternatives (MCA)


La croyance en la connexion du mental, du corps et de l’esprit est commune aux cultures orientales, anciennes et traditionnelles. La médecine occidentale – et la philosophie qui la sous-tend – est unique dans son approche et son traitement de ces éléments comme étant séparés et indépendants. Récemment, cependant, cette tendance a évolué.

Tous les systèmes, les pratiques et les produits de soins qui ne sont pas considérés comme faisant partie de la médecine conventionnelle actuelle entrent dans la catégorie des médecines complémentaires et alternatives. Les médecines complémentaires et alternatives peuvent être utilisées avec (complémentaires) ou à la place (alternatives) d’un traitement médical conventionnel. Il existe un large éventail de traitements sous cette rubrique. Une étude réalisée en 2005 par l’Institute of Medicine a répertorié 100 thérapies, pratiques et systèmes MCA. Malgré les réactions négatives initiales de certains professionnels de santé et d’institutions médicales, l’inclusion des MCA dans les contextes occidentaux est en augmentation. Les patients, les résidents et leurs familles choisissent selon leurs désirs les traitements MCA en plus des interventions de soins aigus (AGS Panel on Chronic Pain, 1998 ; Eisenberg et al., 1993 ; Ness, Cirillo, Weir, Nisly et Wallace, 2005). En 2002, le National Center for Complementary and Integrative Health (NCCIH) a constaté que 62 % des consommateurs américains de soins de santé avaient déjà recours à une forme ou une autre de médecine complémentaire ou alternative, le plus souvent sous la forme de vitamines ou de prières.

Les adultes plus âgés sont encore plus susceptibles de recourir aux MCA. Une étude a révélé que 88 % des personnes âgées de plus de 65 ans interrogées dans le cadre d’une vaste enquête avaient recours aux MCA (Ness et al., 2005). Une autre a noté que la tranche d’âge de 40 à 64 ans était associée aux taux les plus élevés de recours aux MCA (Tindle, Davis, Phillips et Eisenberg, 2005). Les professionnels des hôpitaux, des cliniques et des maisons de retraite reconnaissent ce souhait et ajoutent de plus en plus de services MCA dans leurs propositions. Ces services sont généralement peu risqués et peu coûteux. En outre, les modalités des MCA intéressent des populations diverses et reflètent des traditions culturelles internationales.

Les modèles et les interventions MCA sont classés dans les catégories suivantes, telles que définies par le programme des médecines complémentaires et alternatives des National Institutes of Health (NIH25) :


	Systèmes de médecine alternative ;


	Médecine corps-esprit ;


	Naturopathie ;


	Manipulations et thérapies corporelles ;


	Médecines énergétiques.




Les systèmes de médecine alternative diffèrent fondamentalement du modèle « établir un diagnostic et traiter » de la médecine occidentale. Les systèmes alternatifs anciens comprennent la médecine ayurvédique indienne, la médecine chinoise traditionnelle et l’homéopathie. La médecine corps-esprit comprend la méditation, la prière, les thérapies cognitives et l’art-thérapie. La naturopathie utilise des plantes, des vitamines et des aliments. Les manipulations et thérapies corporelles comprennent les massages et la thérapie chiropractique. Les médecines énergétiques comprennent le reiki, le chi gong et la magnétothérapie.


RÉFLÉCHISSEZ-Y…


	Au moment de choisir un prestataire ou un établissement de soins de santé, souhaiteriez-vous qu’il n’offre qu’une seule modalité – les traitements conventionnels – ou souhaiteriez-vous qu’il vous propose une gamme d’options comprenant un spa, des massages, du tai chi et de l’aromathérapie ?


	Utilisez-vous déjà des vitamines ?


	Priez-vous ?


	Faites-vous de l’exercice ?


	Méditez-vous ?


	Avez-vous recours à d’autres pratiques dites « alternatives » ?










3.2. Le Changement de Culture26


Au sein des maisons de retraite, le modèle des soins évolue également. Traditionnellement, les maisons de retraite ont reproduit le modèle hospitalier des soins, où le traitement médical est primordial, la structure administrative hiérarchique, les soins spécialisés, et l’environnement institutionnel. Des modèles plus récents, tels que le Changement de Culture, le Pioneer Network et l’Eden Alternative, offrent un paradigme très différent. Dans le cadre de cet ouvrage, ces mouvements seront appelés « Changement de Culture». Ces modèles mettent l’accent sur le choix, un environnement plus familial et moins médical. Les soins sont holistiques et intégrés. La qualité et la quantité de vie sont prises en compte dans la planification des soins. Les résidents et leurs familles, ainsi que les aides-soignants, sont inclus. À la différence d’autres nouveaux modèles de soins, il est toutefois essentiel de ne pas les considérer comme un programme de plus, mais comme une façon tout à fait différente de fonctionner. Ces modèles inclusifs et révolutionnaires nécessitent de profonds changements systémiques et se heurtent souvent à une forte résistance. Cependant, comme pour d’autres modalités de médecine alternative et complémentaire, beaucoup trouvent que le Changement de Culture a tout son sens.

Les valeurs pionnières énoncées par le Pioneer Network (s.d.) résument bien le Changement de Culture :


	Connaître chaque personne.


	Chaque personne peut faire et fait la différence.


	La relation est l’élément fondamental d’une culture transformée.


	Répondre à l’âme, ainsi qu’à l’esprit et au corps.


	La prise de risque est un élément normal de la vie.


	Faire passer la personne avant la tâche.


	Toutes les personnes âgées ont droit à l’autodétermination, où qu’elles vivent.


	La communauté est l’antidote à l’institutionnalisation.


	Faites aux autres ce que vous voudriez qu’ils vous fassent – oui, la règle d’or.


	Promouvoir la croissance et le développement de tous.


	Façonner et utiliser le potentiel de l’environnement sous tous ses aspects : physique, organisationnel, psycho-socio-spirituel.


	Pratiquer l’auto-examen à la recherche d’une nouvelle créativité et d’occasions de faire mieux.


	Reconnaître que le Changement de Culture et la transformation ne sont pas des destinations mais un voyage, toujours en cours.




Que signifient ces principes en pratique ? Ils signifient que le modèle médical n’est pas le seul guide dans le soin aux personnes âgées résidant en maison de retraite. Les relations sont essentielles à la qualité de vie. Comprendre ce qui rend le résident le plus à l’aise pour planifier les soins est fondamental, plutôt que de seulement répondre aux préoccupations médicales. Ces principes signifient également que les communautés de soins changent constamment, dans la mesure où elles reflètent les besoins de ceux qui y vivent et y travaillent. La prise de risque et la flexibilité sont encouragées. Les personnes âgées sont considérées comme des personnes à part entière, avec des capacités et des incapacités. En fin de compte, ces approches nécessitent un engagement à modifier l’ensemble du système de soins.






4. Éléments de la prestation de soins


La raison pour laquelle les MCA, la médecine intégrative et le Changement de Culture ne peuvent être considérés comme des programmes complémentaires est évidente si l’on considère leur philosophie sous-jacente et la manière dont ils diffèrent de la philosophie sous-jacente de la médecine occidentale conventionnelle. Voici quelques-unes des façons dont chacun de ces modèles envisage la prestation de soins de santé.








	Médecine conventionnelle

	MCA




	
Soins curatifs

Quantité de vie

Prise de décision par l’expert

Spécialisée

Basée sur la pathologie

Centrée sur l’institution


	
Soins palliatifs

Qualité de vie

Prise de décision par le patient

Holistiques

Basées sur les forces

Centrées sur le résident









Bien que les modèles non conventionnels ne soient pas identiques, ils tendent à partager des principes communs. Une vision holistique est inclusive, et prend en compte les besoins de guérison propres au problème présenté par chaque personne, à son histoire, à ses autres conditions médicales, à son environnement, à ses préférences et à son mode de vie. La médecine conventionnelle peut avoir une vision plus étroite. Toutes les modalités de traitement sont utilisées au mieux en tenant compte du contexte. Comme le montre le premier scénario, les soins aigus occidentaux peuvent s’avérer excellents et appropriés. Dans le cas des maladies chroniques, il est de plus en plus important d’envisager des alternatives complémentaires, et parfois même radicales.


4.1. Soins curatifs – soins palliatifs


La plupart des praticiens ne considèrent plus que leur objectif est uniquement de guérir le corps de leurs patients. La majorité des problèmes de santé sont chroniques, peuvent durer toute la vie et sont invalidants. Les patients en fin de vie et leurs familles ont désormais le droit de choisir de mettre fin à un traitement médical, en optant pour des soins palliatifs ou de confort. Les hôpitaux et les autres établissements de soins de santé élargissent leur compréhension des options thérapeutiques ; ils considèrent que les soins de fin de vie sont davantage que « ne rien faire ». Lorsque la guérison n’est plus l’objectif, l’expertise en matière de soins peut se concentrer sur la gestion des symptômes. Les prestataires de soins de santé conventionnels peuvent être frustrés par les maladies chroniques, qui doivent être gérées au lieu d’être guéries. Le succès n’apparaît pas aussi clairement dans les soins chroniques, et les prestataires et les patients peuvent avoir l’impression d’échouer s’ils se comparent à leurs collègues des soins aigus. Les modèles MCA et de Changement de Culture offrent une autre interprétation : la qualité de vie est aussi importante que la quantité de vie.




4.2. Quantité de vie – qualité de vie


Les soins de santé aigus ont considérablement augmenté la durée de vie moyenne dans les pays développés, mais parfois au prix d’incapacités accrues. De plus en plus, les professionnels de santé considèrent l’amélioration de la qualité de vie comme un objectif tout aussi important. Mais comment définir la qualité de vie ? La quantité de vie est mesurable, alors que la qualité de vie est individuelle et changeante. Les décisions thérapeutiques concernant la qualité de vie font appel au jugement. Le patient et sa famille doivent être pris en compte et impliqués.


RÉFLÉCHISSEZ-Y…


	Pour vous, qu’est-ce que la qualité de vie ?


	Quel degré d’invalidité et de douleur serait tolérable pour vous ?


	Qu’est-ce qui serait intolérable ?


	Beaucoup d’entre nous pensent qu’ils ne voudraient pas être maintenus en vie par une machine, mais accepterions-nous d’en dépendre temporairement si cela nous permettait d’aller un peu mieux ?







Ces décisions ne sont pas faciles, et pourtant, elles impactent quotidiennement la vie de nos aînés en maisons de retraite. Beaucoup de ces personnes âgées vivent dans des conditions que la plupart des gens qualifieraient d’intolérables. Mesurons-nous la qualité de vie selon nos propres critères ? Est-il possible qu’il existe d’autres critères ?




4.3. Prise de décision par l’expert – prise de décision par le patient



Chaque patient porte en lui son propre médecin. Ils [les patients] viennent nous voir sans connaître cette vérité. Nous [les médecins] sommes au mieux de notre forme lorsque nous donnons au médecin qui réside en chaque patient une chance de travailler.

Albert SCHWEITZER, médecin



Qui est l’expert en matière de soins de santé ? Le modèle médical conventionnel confie souvent la prise de décision aux experts médicaux. Lorsque nous ne nous sentons pas bien, nous pouvons compter sur les spécialistes médicaux pour nous dire « ce qui ne va pas ». Pourtant, par familiarité avec notre corps ou depuis un lieu de sagesse intérieure que nous possédons tous, il arrive que nous sachions ce qui se passe dans notre corps et pourquoi. L’évaluation de la douleur en est un bon exemple. La douleur est associée à des conditions aiguës et chroniques, mais la douleur aiguë est temporaire ; la douleur chronique peut être permanente. Le soulagement de la douleur et l’optimisation du fonctionnement sont les priorités des soins chroniques. Les maladies chroniques sont plus susceptibles d’affecter les personnes âgées, qui peuvent également souffrir de pathologies multiples. Auparavant, les professionnels de santé disaient aux bénéficiaires des soins s’ils devaient avoir mal en fonction de leur état, et si oui, à quel point ! Des modèles plus récents de soins comprennent que le résident/patient est l’expert de sa douleur et de son soulagement. Le soulagement de la douleur en fin de vie propose même aux patients une pompe pour qu’ils s’administrent eux-mêmes le traitement anti-douleur en fonction du moment et de la dose qu’ils préfèrent.

Un autre aspect de ces différentes approches est leur vision des relations et de la distance professionnelle. Dans le passé, les professionnels de santé étaient encouragés à maintenir une distance avec les personnes qu’ils soignaient. Pensez au professionnel souvent vêtu d’une blouse blanche ou d’un uniforme qui se tient au-dessus du lit du patient à moitié habillé et vulnérable. Une approche collaborative considère que le praticien et le patient sont des personnes qui explorent un problème ou une question. La famille du patient peut également disposer d’informations et de points de vue. Tous les aspects sont pris en compte. Cette relation égale et respectueuse constitue un aspect important du processus de soins et de guérison. Les praticiens MCA, le Changement de Culture et les praticiens occidentaux progressistes considèrent les bénéficiaires des soins et leur système de soutien comme les experts de leurs soins. Le processus de guérison repose sur une approche d’équipe comprenant les professionnels, les patients et les familles.




4.4. Spécialisée – holistiques


Sommes-nous un ensemble de diagnostics ou une personne dans sa globalité ? Si nous avons un problème spécifique, nous voulons consulter un spécialiste. Dans la médecine occidentale, le spécialiste traitera cette affection spécifique. La médecine holistique considère que le corps, l’âme et l’esprit sont interconnectés et traite l’ensemble du système. La médecine spécialisée traite généralement le problème présenté et peut passer à côté de pathologies sous-jacentes ou concomitantes. Les MCA et le Changement de Culture se concentrent tous deux sur la personne dans son ensemble. Les relations, les questions spirituelles et le style de vie sont tous considérés comme faisant partie de la guérison.




4.5. Basée sur la pathologie – basées sur les forces


La médecine occidentale se concentre sur la maladie et sur la pathologie. Les maisons de retraite traditionnelles ont également tendance à se concentrer principalement sur les besoins médicaux des résidents. Les personnes peuvent y être admises à la suite d’un diagnostic médical, d’un handicap ou d’une maladie. Les patients peuvent perdre de vue leurs forces et leurs capacités. La médecine holistique se concentre sur la personne dans son ensemble, sur ce qui la fait souffrir et sur les forces qui lui restent.

En outre, la médecine holistique tend à être préventive, alors que la médecine conventionnelle est souvent réactive et orientée vers les crises. Les maisons de retraite conventionnelles peuvent limiter les choix des résidents par mesure de sécurité. Les maisons de retraite du Changement de Culture voient dans la capacité de faire des choix un facteur important. Les choix qui mettent en danger le résident ou d’autres personnes ne sont pas ignorés, mais les résidents sont plus à même de vivre comme ils le souhaitent. Le choix l’emporte sur la prudence.


LE CAS DE SIMON

Simon, 80 ans, résidait dans une maison de retraite. Il souffrait de quelques problèmes médicaux et d’une légère confusion. Il aimait se promener, quittait tous les jours la résidence et marchait jusqu’à un magasin proche. Un jour, l’un des employés de la maison de retraite a vu Simon traverser la rue alors que le feu de signalisation clignotait. Une réunion avec la famille de Simon a été organisée pour discuter de la limitation de ses promenades à l’extérieur. La famille de Simon a déclaré qu’elle préférait qu’il continue à jouir de sa liberté, avec les risques que cela comportait, plutôt que d’être soumis à ces restrictions.
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