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  Dédicace




  

     




    Je dédie ce livre à toutes les personnes vulnérables que j’ai eu le privilège d’accompagner et avec qui j’ai partagé une infinie tendresse et beauté.




    C’est grâce à elles que j’ai développé cette approche et que j’ai découvert des trésors cachés qui attendent d’être révélés quand nous nous rencontrons au cœur du plus beau et du plus tendre de notre humanité.




    SOIS LA PRÉSENCE




    Quand ton essence




    entre en connexion avec mon essence,




    tu me rencontres vraiment,




    tu me rejoins profondément.




    C’est la médecine de la présence.




    Alors,




    sois la présence




    qui relie, nourrit et guérit.




    Sois la présence




    qui accueille la joie comme la souffrance.




    Sois la présence




    qui contient, berce et étreint.




    Sois la présence




    qui voit la beauté et s’en émerveille.




    Sois la présence




    calme, bienveillante, attentive et affective.




    Sois la présence




    éveillante, chantante et célébrante.




    Sois la présence




    intelligente et créative qui s’adapte.




    Sois la présence




    qui ouvre la porte de la transcendance.




    Sois la présence




    qui se réjouit et bénit.




    Soit la présence




    qui en l’amour veille.
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INTRODUCTION




    Tout d’abord, bienvenue !




    Merci d’être là, dans l’ouverture et la présence, pour découvrir la Voie du Murmure, une approche d’accompagnement puissante de simplicité, de profondeur et de subtilité, portée par une dimension de présence et de lien qui nourrit le plus beau de l’humain.




    Que vous soyez proche-aidant, professionnel du domaine médico-social, de la relation d’aide, bénévole ou simplement intéressé par le domaine de l’être, je fais le vœu que vous puissiez extraire de ce livre au moins une pépite précieuse qui vous ouvre une compréhension, une réflexion, une inspiration, un élan pour expérimenter et intégrer encore plus de tendresse, d’enchantement et d’humanité dans votre propre accompagnement de personnes vulnérables quelles qu’elles soient : personnes âgées, personnes atteintes d’Alzheimer ou d’autres troubles neurodégénératifs, personnes en fin de vie, enfants et adultes en grande maladie, personnes ayant un handicap psychomoteur ou en fragilité psychique, voire pour toute personne en soif de lien d’humanité.




    L’intention de ce livre est multiple




    La première intention est de donner des clés de conscience percutantes qui permettent de découvrir, de conceptualiser et de comprendre la richesse et la subtilité des dimensions, processus et compétences à l’œuvre dans cette approche. Cette mise en conscience est une odyssée merveilleuse qui donnera une vue panoramique, une mise en perspective de l’ensemble.




    La deuxième intention est de toucher les cœurs, notamment à travers de nombreux récits d’accompagnement où j’y partage des choses que j’ai osées et que j’ai découvertes sur ce chemin d’accompagnement des personnes vulnérables. Ces récits touchent la corde de la sensibilité tout en permettant une compréhension organique profonde des multiples dimensions à l’œuvre en même temps. De nombreuses poésies viendront aussi faire vibrer cette corde de la sensibilité.




    La troisième intention est de donner des clés concrètes et des exercices pratiques à mettre en œuvre, à expérimenter, à pratiquer, à intégrer afin d’enrichir son propre accompagnement.




    Ce livre est organisé en six chapitres




    Le premier chapitre est une introduction à la Voie du Murmure. Après un premier récit d’accompagnement qui permet de sentir l’énergie de cette approche, nous aborderons sa présentation multiple et les tabous qu’elle invite à dépasser. Nous serons ensuite invités à transformer notre regard sur Alzheimer et sur la vulnérabilité afin d’activer le plus beau de notre humanité. Il y aura aussi une parole personnalisée pour les proches-aidants et les professionnels du milieu médico-social.




    Le deuxième chapitre nous fait découvrir la notion et l’art de la Pleine Présence Relationnelle, qui est au cœur de cette approche, avec ses dix dimensions de présence qui seront présentées en détail.




    Le troisième chapitre nous fait plonger au cœur de l’art d’entrer en contact et en lien qui est l’art de rejoindre l’autre pour que la rencontre profonde ait lieu et soit nourricière pour les deux. Nous verrons aussi les différentes voies d’accès au contact et terminerons par un résumé des clés fondamentales qui peuvent nous aider à mieux entrer en contact et en lien.




    Le quatrième chapitre se focalise sur l’art d’accompagner la fin de vie et la mort, avec des clés de conscience, des compétences, des pratiques et des récits d’accompagnement qui lui sont spécifiques.




    Le cinquième chapitre invite à cheminer sur la Voie du Murmure en pratique. Nous y verrons l’importance de faire régulièrement des bilans de nos ­accompagnements ainsi que l’importance de créer des groupes de pratique et de soutien. Un large éventail de 63 exercices et mises en situation pratique est ensuite proposé afin de s’exercer aux différentes dimensions, processus et compétences à l’œuvre dans cette approche.




    Le sixième chapitre relate en détail mon histoire avec les personnes Alzheimer, la genèse de l’approche et les cadeaux de ma rencontre avec eux.




    Une écriture en spirale et en « je »




    Cette approche revêt de nombreuses dimensions qui sont interreliées entre elles. C’est pourquoi je me suis permis d’écrire ce livre avec une pensée et une parole en spirale, qui répète, dit autrement, associe, approfondit. Je vais donc revenir plusieurs fois sur différents thèmes, à différents endroits, de différentes manières, avec différentes nuances et subtilités. Cette répétition permet une compréhension progressive et intégrative plus grande et plus profonde.




    Je me suis aussi permis d’écrire ce livre en grande partie en « je », formulé avec un verbe actif au présent. Parfois, je l’utilise pour faire le récit de mes propres expériences, mais très souvent je l’utilise de façon impersonnelle. Ce « je » n’est donc pas pour me désigner, moi, ni pour me mettre en avant. C’est seulement que je le trouve plus impliquant et j’espère qu’il vous permettra de mieux vous approprier les propos.




    Autre chose, afin d’alléger le texte, j’ai choisi d’utiliser le féminin quand je parle en termes de « je », et le masculin quand je parle de l’autre, du partenaire, de vous ou de nous.




    Quelques mots sur moi et la genèse de cette approche1




    Je suis née au Québec en 1963 et je suis arrivée en France à 23 ans. J’ai toujours été une autodidacte, aventurière et créative.




    C’est en 2015 (j’ai alors 52 ans) qu’est née cette approche d’accompagnement. Elle est le fruit de la rencontre inattendue et improbable de deux univers : le mien, avec ma passion du chant et du lien, et celui des personnes âgées dépendantes vivant en Ehpad2, dont la majorité ayant la maladie ­d’Alzheimer (ou autres troubles neurodégénératifs associés). J’ai pu ensuite dans un deuxième temps expérimenter le potentiel de mon approche en accompagnement de fin de vie.




    Quand j’ai commencé à intervenir auprès de ce public, je n’étais jamais entrée dans un Ehpad, je n’avais encore jamais côtoyé une personne de grand âge vulnérable, dépendante, je ne connaissais rien sur les maladies de type apparentées Alzheimer, je n’étais pas soignante, ni psychologue, ni musicothérapeute. J’étais donc vierge de toute empreinte de ce qui était possible ou pas de faire. Je suis donc allée à leur rencontre de façon intuitive et expérientielle et j’ai osé tout ce que j’ai fait grâce à l’alliance de ces trois dimensions : mon cœur aimant, tendre et émerveillé, la finesse de mon écoute et l’audace de ma créativité.




    Dès mes premiers accompagnements, j’ai constaté, avec des membres du personnel témoins de mes accompagnements, l’impact puissant que générait mon contact auprès d’eux. Quand j’ai réalisé que j’avais à cœur de transmettre ce que je faisais, j’ai commencé un travail d’auto-modélisation, ce qui m’a permis de comprendre et de nommer ce qui était à l’œuvre dans cette approche. C’est en 2018 que j’ai donné ma première formation pour du personnel soignant et que j’ai réalisé et publié sur Internet deux documentaires vidéo pédagogiques3 afin de montrer l’effet et les potentialités de cette approche. Puis j’ai continué à donner avec passion des formations ouvertes à tous. Enfin, j’ai aussi souhaité écrire ce livre, qui permet une plongée profonde et intime, par le biais des mots, du temps de réflexion et de mûrissement que représente une telle lecture.




    De vous à moi




    Avant de plonger au cœur de la Voie du Murmure, j’aimerais aussi murmurer à votre cœur certaines choses afin que vous puissiez vous sentir compris et rejoint sur ce pont de la rencontre entre mon expérience et la vôtre.




    Je suis consciente que beaucoup d’entre vous qui accompagnent des personnes vulnérables dépendantes, sont souvent débordés, fatigués et démunis face à la difficulté que peuvent représenter de tels accompagnements. Dans cette voie d’accompagnement que je propose, il ne s’agit pas de donner plus que ce que nous en sommes capable. Il s’agit de donner autrement et surtout de recevoir autant. Car cette approche de soin relationnel, cette Voie du Murmure, en est une qui prend soin autant de l’accompagnant que de l’accompagné.




    J’aimerais aussi ici mettre en lumière un écueil à éviter, celui de tomber dans la culpabilité et les regrets de ne pas avoir su ou pu par le passé, accompagner une personne vulnérable de la façon qui sera décrite dans ce livre. Il est important de considérer que chacun de nous a fait du mieux qu’il a pu avec son histoire de vie, ses connaissances, ses moyens et le soutien qu’il avait ou pas. Alors, soyons tendre envers nous-même. L’important, c’est de l’apprendre maintenant, de le mettre en pratique maintenant, de trouver du soutien maintenant.




    J’invite aussi à ne pas se culpabiliser ou se décourager si l’on n’arrive pas à mettre en pratique du premier coup tout ce qui est partagé dans ce livre ! La Voie du Murmure est un chemin. Un pas à la fois et se réjouir de chaque nouveau pas parcouru. C’est aussi un chemin que j’invite à ne pas parcourir seul mais dans l’entraide (notamment en créant des groupes de pratique et de soutien). Soutenons-nous pour apprendre ensemble de nouvelles façons d’être et de faire qui nous permettent de nous rencontrer dans la beauté de nos cœurs d’humains, qui nous murmurent l’amour, le prendre soin et la tendresse. C’est cela s’enchanter d’humanité.




    

      Invitation pour une lecture libre et à votre rythme




      Murmurer aux Cœurs Alzheimers est un livre dense qui se lit, s’infuse, se savoure, se dépose, s’expérimente, se relit, se partage.




      Donnez-vous la permission de le lire dans l’ordre ou le désordre qui vous enchante. Laissez-vous attirer par les parties ou les dimensions qui vous inspirent le plus sur le moment (éléments conceptuels, mon histoire, récits d’accompagnement, témoignages, poésies, exercices pratiques, citations, notes en bas de page) et n’hésitez pas à sauter ce qui ne vous interpelle pas pour l’instant, vous y reviendrez peut-être plus tard. Prenez ce qui est bon et nourrissant pour vous. La compréhension et l’intégration se feront au fil de la lecture et des relectures, et surtout au fil de votre propre voyage de mise en conscience et de mise en pratique de cette approche. Bonne lecture !


    




    




    

      

        1. Voir le chapitre six qui est consacré à ce thème.


      




      

        2. EHPAD : Établissement d’Hébergement pour Personnes Âgées Dépendantes. L’équivalent au Québec est le CHSLD (Centre d’Hébergement de Soins de Longue Durée) et l’équivalent en Suisse est l’EMS (Établissement Médico-Social).


      




      

        3. « Alzheimer la Voie du Cœur » (55 min) et « Le Soin Relationnel par le Chant » (15 min). Voir ressources.


      


    


  




  

    
CHAPITRE UN 

INTRODUCTION À LA VOIE DU MURMURE




    Pour plonger directement au cœur de la Voie du Murmure, j’ai choisi de démarrer avec un récit d’accompagnement, car celui-ci est une porte d’entrée qui touche le cœur et qui permet de sentir les multiples dimensions à l’œuvre en même temps, facilitant ainsi une compréhension organique profonde. Par ce premier récit, vous commencerez déjà à saisir, voire à être touché, par l’état d’esprit, la vibration, le parfum, la quintessence de cette approche.




    
UN PREMIER RÉCIT D’ACCOMPAGNEMENT




    

      De toutes les personnes vulnérables que j’ai rencontrées, Monique est la personne la plus « apeurée », la plus angoissée du contact et du lien que j’ai été amenée à approcher. Chaque fois que quelqu’un l’approchait, elle sursautait, ses yeux et son corps tremblaient de peur et elle disait : « J’ai peur, j’ai peur, laissez-moi » ou bien « Non, non, je vais mourir ». Je voyais Monique à l’occasion de certaines après-midis que je passais avec un petit groupe de résidents en milieu collectif protégé. J’avais essayé de l’approcher quelques fois mais toujours sans succès. À chaque fois, elle tremblait de peur. Alors comme j’avais une dizaine de résidents à rencontrer en deux heures, je me suis dirigée vers les autres que j’arrivais à rencontrer plus facilement.




      Puis un jour, je me suis dit que je voulais essayer au moins une fois de prendre le temps d’approcher Monique et d’en faire ma priorité. Voici le récit de cette rencontre.




      Nous venions de terminer le repas ensemble avec les résidents et les deux personnes-ressources responsables de l’unité collective. En temps normal, ils font ensuite la sieste, assis dans leur fauteuil devant le grand écran et ils somnolent pendant une heure avec le bruit et l’image de la télé. Cette fois-là, j’ai proposé à mes deux collègues de prendre en charge moi-même ce moment de sieste. Je leur ai demandé leur aide et soutien pour cette nouvelle expérience que je voulais tenter : éteindre la télé, les installer assis en cercle les uns près des autres et rester auprès d’eux à leur chanter des berceuses.




      Il se trouve que Monique a été installée sur le fauteuil à côté de moi, sur ma gauche. Je vois son regard apeuré et je prends bien soin de ne pas la regarder directement pour l’instant. Je m’adresse au groupe et leur dis que je vais chanter des berceuses pour eux pendant l’heure de la sieste. Il y avait une dame assise dans un fauteuil deux places qui a commencé à angoisser et à gémir. Je me suis levée pour aller m’asseoir à côté d’elle. Je l’ai prise contre moi, je l’ai enveloppée de ma tendresse pour la sécuriser et je me suis mise à fredonner un chant doux. Ce qui est merveilleux avec le chant, c’est qu’il touche toutes les personnes qui l’entendent, qu’elles soient près ou loin. Donc pendant que je m’occupais d’apaiser cette dame par mon contact et mon chant, tout le groupe pouvait bénéficier des vibrations apaisantes de mon chant. J’ai pu alors observer qu’en très peu de temps, la moitié du groupe avait fermé les yeux et s’était assoupie.




      Une fois que la dame a été apaisée, j’ai demandé à une de mes collègues de venir s’asseoir à ma place pour que je puisse maintenant me déplacer et aller vers les uns et les autres.




      J’avais déjà jeté un coup d’œil à Monique, qui avait les yeux grands ouverts, et je voyais qu’elle commençait à se détendre dans cette atmosphère de groupe apaisé, dans ce cocon de chant et de tendresse. Sans jamais m’arrêter de fredonner des berceuses que j’improvisais, je me suis déplacée vers les personnes qui avaient les yeux ouverts et à chaque fois je m’agenouillais devant elles, leur prenais la main et chantais un petit moment pour elles. Je savais que je voulais garder Monique pour la fin, pour qu’elle puisse bénéficier le plus longuement possible de cette ambiance sécurisante et apaisante, avant que j’aille vers elle. À un moment, je suis allée m’asseoir sur ma chaise de départ (Monique était à ma gauche) et j’ai chanté sans la regarder, je me suis occupée de la personne sur ma droite. Pendant tout ce temps-là, Monique était dans mon champ de conscience, de perception et de tendresse. Puis je me lève, je fais un tour à l’intérieur du cercle, et de loin je la regarde et je cherche son regard. Elle voit que je la vois. Elle sent que je vais venir vers elle. Elle baisse les yeux un moment, les relève et les rebaisse. Je sens à son langage non verbal qu’il y a une ouverture, elle ne panique pas. Alors avec lenteur et délicatesse, tout en fredonnant très doucement, je m’approche d’elle comme on s’approche d’un animal blessé et apeuré.




      J’arrive près d’elle et m’agenouille devant elle. Son regard part sur le côté puis revient. Je sens que j’ai un contact avec elle. Je commence à lui fredonner son prénom et à improviser un chant pour elle, en alternant les moments où je la regarde et des moments où je ferme les yeux, pour qu’elle puisse me regarder en toute sécurité. Je lui chante « Très chère Monique, je vous chante la douceur, le parfum de la douceur… Lailailai… Chère Monique, que la douceur soit dans votre cœur, on mérite tous de la douceur… Lailailai… » (J’alterne consciemment des moments de chant avec paroles puis sans paroles pour faire respirer mon chant pour elle.)




      Pendant que je lui chante ce chant tout doux, j’avance lentement ma main droite paume ouverte devant elle. Ce geste lui exprime mon invitation à venir me rejoindre dans la main. Elle s’exclame : « J’ai peur » tout en approchant son index vers ma main. Et je lui réponds : « C’est seulement si vous en avez envie, Monique. » Et je ne bouge pas d’un millimètre ma main vers elle car elle pourrait se sentir « attrapée ». C’est elle qui viendra, ou pas, dans le contact. Sans cesser de chanter mon chant de réconfort pour elle, je reste aussi en lien par un regard alternant (la regarder puis fermer les yeux). Puis avec un de ses doigts, Monique vient craintivement toucher le bout d’un de mes doigts. Je lui signifie que je l’ai vu, que je l’ai senti, et je la félicite d’oser venir dans le lien en confiance et dans la douceur. Elle garde désormais ce contact de nos deux bouts de doigts en effleurement. Elle alterne son regard vers moi, puis regarde ailleurs sur le côté et me regarde à nouveau. C’est juste magnifique.




      À un moment donné, je sens que j’ai des douleurs dans les jambes de par ma position accroupie. Si je reste comme cela, je ne pourrai plus être aussi présente, et si je me repositionne, je vais devoir quitter son contact et peut-être rompre la magie de l’instant. Je prends le risque. Je la préviens alors : « Monique, je vous quitte quelques instants pour m’installer plus confortablement pour revenir et être mieux avec vous. » Je me réinstalle et ensuite, je remets ma main droite devant comme elle était avant, au même endroit, paume ouverte, appelant le contact, et Monique revient immédiatement dans le contact, exactement comme avant. Elle retouche mon doigt de son index tout en regardant sur le côté.




      Puis sans bouger la position de ma main droite, j’avance maintenant ma main gauche vers elle de la même façon. Je vois à son non-verbal qu’elle a à la fois peur et envie. Elle me redit : « J’ai peur. » À partir de ce moment, je ne bouge plus ma main gauche d’un millimètre (ma main droite demeure aussi immobile et en présence). Je continue à chanter pour elle. Elle vient progressivement dans le contact et me touche la deuxième main du bout d’un de ses doigts, tout en gardant le contact établi dans la première main. Nous restons ainsi en contact encore un moment.




      Puis je sens que c’est le moment de terminer la rencontre car ce que nous venons de vivre ensemble est plein. Je commence par la féliciter d’avoir osé goûter à la douceur et d’avoir osé le contact dans la confiance et la tendresse. Puis je lui demande si je peux l’embrasser avant de partir. Elle me fait signe que « oui » de la tête. Alors, je me relève et je m’apprête à l’embrasser et à ce moment, je perçois un micro-signe contradictoire. Avec sa tête, elle vient de faire le mouvement latéral du non. Alors, je me recule, la regarde et revérifie auprès d’elle : «  Monique, est-ce que vous êtes d’accord que je vous embrasse ? C’est seulement si vous êtes d’accord. » Elle me refait signe que oui. Alors, je l’embrasse et elle qui ne ferme jamais les yeux, ferme les yeux un instant. Ensuite, je lui demande si elle veut bien m’embrasser, et c’est oui. Pendant que je lui tends la joue pour qu’elle m’embrasse, je prends instinctivement pleinement et délicatement ses deux mains et elle reste dans ce plein contact avec moi sans chercher à fuir, sans angoisse. C’est juste miraculeux.




      Il se trouve que ce moment d’accompagnement avec Monique a pu être filmé avec un téléphone portable par une de mes collègues cet après-­midi-là. Ce moment d’éternité s’est déroulé dans une durée de cinq minutes. Chaque fois que je fais visionner ces images dans mes formations, toutes les personnes sont profondément bouleversées.


    




     




    
PRÉSENTATION MULTIPLE




    La Voie du Murmure, définition de base




    La Voie du Murmure est le nom que j’ai donné à l’approche d’accompagnement que j’ai développé au contact des personnes vulnérables4, qui est basée sur l’art de la présence et du lien, dans la conscience, la tendresse et la justesse, dans une intention de nourrir le plus beau de l’humain, en nous et en eux.




    Et nourrir ce plus beau en nous, c’est ce qui attendrit nos cœurs, ce qui nous rend présents, accueillants, tendres, aimants, célébrants, créatifs. Et nourrir ce plus beau en eux, c’est ce qui les fait se sentir vus, entendus, accueillis, considérés, respectés, aimés, célébrés.




    Voilà pour la « définition » de base.




    Mais la Voie du Murmure est beaucoup plus que cette définition. C’est pourquoi il était important pour moi, dans ce chapitre et tout au long de ce livre, d’avoir cette liberté et cette richesse de pouvoir vous la présenter de façon multiple, de façon vivante, en vous donnant différents angles d’approche, différentes grilles de lecture, portes d’entrée ou clés d’accès. Ainsi, chacun pourra trouver pour soi les mots les plus percutants qui feront résonner en lui compréhension, inspiration, révélation, ouverture du cœur, élan d’action et intégration.




    La Voie du Murmure,




    c’est accompagner sans armure.




    C’est prendre soin du vénérable vulnérable,




    avec profondeur et délicatesse,




    pour que la rencontre devienne source d’allégresse.




    La Voie du Murmure, c’est murmurer aux cœurs Alzheimer




    La quintessence de la Voie du Murmure se retrouve condensée dans cette simple et unique phrase d’action « murmurer aux cœurs Alzheimer », dont la vibration profonde, l’émanation et le parfum parlent de délicatesse, de profondeur, de subtilité, d’intimité, d’enchantement et d’humanité. C’est en quelque sorte son ADN.




    Reprenons-en les différents termes.




    Murmurer… C’est chuchoter, parler ou fredonner avec douceur et lenteur, mais c’est avant tout une façon subtile d’être en lien et de prendre soin, dans une intention et une attention tendre et aimante. Je murmure alors cette nourriture affective à leur oreille, leur cœur, leur corps, leur âme.




    Aux Cœurs… Cela veut dire prendre soin du lien et les rejoindre cœur à cœur, à l’endroit où a lieu la rencontre profonde. Depuis mon cœur, je murmure au cœur de l’autre, et ce, par mes mots, mon chant, mon regard, mon écoute, mon contact corporel respectueux et délicat, et bien sûr, par toute la vibration de ma tendresse.




    Alzheimer… Ce terme englobe toutes les personnes qui sont atteintes de cette maladie ou d’autres troubles neurodégénératifs associés. Mais dans ce livre, le mot « Alzheimer » représente aussi toute personne vulnérable, en perte d’autonomie, fragile, sans défense, dépendante de nos soins.




    La Voie du Murmure est une voie de réenchantement du lien




    La Voie du Murmure est une voie de réenchantement du lien, dans le sens que l’on se réenchante quand on va à la rencontre de l’autre en tant que notre semblable, dans notre humanité mutuelle, dans ce qu’il y a de plus beau en nous et en eux. La beauté, la tendresse, la connexion humaine, la vulnérabilité, le prendre soin, tout cela nous réensemence, nous réenchante d’humanité. J’aime aussi beaucoup dire que la Voie du Murmure permet de s’enchanter d’humanité car dans ce terme il y a le « nous » : je m’enchante et je t’enchante, je me nourris et je te nourris d’émerveillement et d’humanité.




    La Voie du Murmure est l’expression d’une intention profonde




    La Voie du Murmure porte une intention profonde dont elle est l’expression. Celle de prendre soin de la relation et d’offrir des moments nourriciers de rencontres, de contact et de lien. Celle de bienveillance, de bien veillance, de veiller au bien. Celle d’ouvrir son cœur encore davantage et l’habiller de tendresse. Celle de rallumer une étincelle de vie, en nous et en eux, et de ­réenchanter le lien. Celle de rencontrer et de rejoindre l’autre, cœur à cœur, avec tendresse, délicatesse et justesse.




    La Voie du Murmure est un mode relationnel




    Tout ce livre vous fera découvrir ce mode relationnel qui est animé par un état de conscience, d’amour et de délicatesse qui induit des rencontres nourricières intimes, tendres, pleines d’humanité. Celui-ci est une façon de se mettre en présence, en lien, en tendresse, en intimité, qui demande beaucoup de finesse d’écoute et de perception, pour s’adapter en permanence avec justesse.




    La vibration subtile de ce mode relationnel, de cet art du lien et du prendre soin qui relie nos cœurs d’humains, se diffuse dans mon cœur, ma voix, ma parole, mon chant, mon regard, mon écoute, mon toucher, mes gestes, et impactera tout mon accompagnement.




    La Voie du Murmure est un chemin




    La Voie du Murmure est un chemin sur lequel nous pouvons marcher toute une vie. Chacun, à son rythme et à sa façon, peut progresser dans ce processus qui s’apprend par la mise en conscience, l’ouverture du cœur, la mise en pratique et qui s’enrichit aussi des partages avec les autres. Ici, nous sommes notre propre outil de travail, donc plus notre conscience et notre cœur s’ouvrent, plus nous développons notre qualité de présence, plus notre accompagnement sera bénéfique, pour l’autre et pour moi.




    La Voie du Murmure est aussi




    La Voie du Murmure est une médecine du lien, où la qualité de présence et de lien est au cœur du prendre soin. C’est un état de conscience et une vibration d’amour et de tendresse qui se sent au-delà des mots. Au creux de son essence, se trouve lovée la dimension de la transcendance et du sacré.




    « Partout où l’homme prend soin des choses, un peu de Dieu s’y tient caché. » Christiane Singer




     




    
DÉPASSER LES TABOUS




    La Voie du Murmure invite à dépasser plusieurs tabous de notre société actuelle. Je vais les aborder ici succinctement un à un, en sachant qu’ils seront aussi abordés tout au long du livre.




    Le tabou de l’intimité




    La Voie du Murmure invite à dépasser le tabou de l’intimité qui inclut les tabous interreliés de la tendresse, du contact, de la proximité physique et affective.




    Dans notre société, on ne s’approche plus, on se distancie. La sacro-sainte « juste distance » prônée dans les milieux médico-sociaux est reine. On ne touche l’autre que dans un geste fonctionnel, médical ou d’hygiène. On ne se laisse plus toucher dans le cœur pour éviter une émotionalité dite « déplacée ». Notre tendresse est bafouée, étranglée, muselée. Alors que l’intimité est au cœur de la rencontre profonde.




    La Voie du Murmure encourage à oser l’intimité par la tendresse, le contact et la proximité physique et affective. Tenir la main, s’approcher pour parler ou murmurer doucement, pour donner ou recevoir un baiser. Avoir un regard tendre, une écoute tendre, un toucher tendre, des paroles tendres, un chant tendre. Se rencontrer dans nos cœurs tendres. Se laisser toucher par la beauté de notre humanité. Se réjouir profondément de la rencontre avec notre semblable, ici vulnérable.




    Je sais que des accompagnants et des soignants, notamment en milieu médico-social, peuvent avoir un élan de rejet de cette intimité. Un animateur social un jour m’a dit après avoir été témoin d’un de mes accompagnements en collectif : « C’est trop intime, c’est intrusif. » Un médecin à qui je parlais de l’importance de trouver une porte d’entrée pour rejoindre l’autre s’est exclamé : « Qui dit porte d’entrée dit intrusion », et m’a alors rappelé l’importance de la « juste distance ». Donc pour certaines personnes, intimité et intrusion sont amalgamées. L’intimité est alors associée à quelque chose de négatif. J’imagine que ces personnes ont peut-être gardé l’empreinte d’un contact où l’intimité a été vécue de façon non respectueuse, intrusive ou abusive. Donc afin de se protéger et de protéger les autres de cela, elles gardent « la juste distance » (nous en reparlerons dans la voie d’accès par le contact physique).




    La Voie du Murmure invite à toujours rester extrêmement attentif à ne pas intruser qui que cela soit, en percevant tous les signes et micro-signes de communication verbale et non verbale qui disent si ce contact est permis et apprécié par la personne accompagnée, si ce contact est reçu avec détente et bien-être ou non.




    Avec la Voie du Murmure, il ne s’agit donc pas d’intrusion mais de connexion profonde respectueuse et bienfaitrice. Il ne s’agit pas de juste distance mais de juste proximité, de juste intimité, proposée dans le respect, au service d’une rencontre bienfaisante en humanité profonde. Et c’est cela qui nous permet de rejoindre l’autre profondément. (Nous reverrons cette notion de justesse, qui est en lien avec notre capacité d’écoute perceptive et réactive (feed-back) qui nous permet de nous ajuster en permanence pour éviter toute intrusion ou impact négatif.)




    Et il y a aussi la peur de l’émotion.




    Un jour, une animatrice qui découvrait mon travail lors d’un de mes ­accompagnements en collectif m’a dit : « J’ai retenu mes larmes tout le temps de votre intervention. C’est trop fort pour moi, je ne pourrais faire ce que vous faites sans pleurer tout le temps. » Une autre fois, une soignante m’a dit : « Si tu rentres en empathie, tous les jours tu t’effondres. » Effectivement pour ces personnes, il est trop difficile de s’imaginer entrer dans une empathie, une compassion ou une intimité de lien sans être submergées ou déstabilisées par leur émotion. Donc, elles se coupent émotionnellement ou elles se tiennent à distance.




    La Voie du Murmure ne va pas dans l’émotionalité. Elle va dans les eaux tranquilles et stables de l’affectivité, ce qui n’est pas du tout la même chose (nous en reparlerons dans la présence affective). Il s’agit de garder son cœur ouvert, de se laisser toucher, d’accueillir les émotions de l’autre en face sans être submergé, grâce à un axe intérieur sécure et pacifié par rapport à ses propres émotions. L’invitation est d’accueillir la souffrance de l’autre avec présence et tendresse. L’invitation est d’être pour eux un contenant stable et sécure qui les accueille, les enveloppe, les berce, les sécurise.




    Je sais que nous ne sommes pas tous à l’aise avec cela. Cela dépend beaucoup de notre vécu et de notre expérience de cette dimension de l’intimité et de notre éventuel chemin de guérison5. C’est pour cela que je vous ­recommande d’accompagner avec votre propre capacité d’intimité actuelle, sinon vous serez mal à l’aise et l’autre aussi. Ensuite, vous pourrez cheminer à votre rythme pour la réapprivoiser progressivement, dans le respect, au service d’une rencontre en humanité.




    Le tabou de la créativité




    La Voie du Murmure invite à dépasser le tabou de la créativité.




    Notre société a beaucoup formaté les gens à travailler de façon conformiste avec des protocoles uniformisés et prédéterminés d’avance, au lieu de les outiller à développer et à offrir le meilleur d’eux-mêmes avec leurs dons, leur intuition, leurs compétences innées ou développées et leur audace créative. Donc, beaucoup d’entre nous ont appris à ne pas avoir confiance en cette immense ressource qu’est notre créativité.




    La Voie du Murmure voit comme une force le fait d’outiller les personnes à accompagner aussi à partir de leur créativité. Nous sommes notre propre outil de travail et nous avons besoin de pouvoir développer et utiliser notre intelligence relationnelle et notre audace créative pour pouvoir encore mieux accompagner et prendre soin.




    Cette approche donne un cadre et des outils de base mais chacun va ­accompagner avec ce qu’il est vraiment dans le moment. Cela ne veut pas dire faire n’importe quoi, au contraire, car ici la créativité est au service d’un accompagnement et d’une rencontre en conscience, en tendresse et en justesse. C’est pourquoi je parle de créativité relationnelle. La Voie du Murmure outille et encourage les accompagnants à développer et à affiner leur créativité relationnelle. (Nous en reparlerons dans le chapitre sur la présence créative et à plusieurs autres endroits.)




    Le tabou du chant




    La Voie du Murmure invite à dépasser le tabou du chant.




    Nous vivons dans une société qui est blessée du chant6. En effet, une grande majorité de gens n’osent pas chanter car ils ne sont pas à l’aise avec leur voix. Certains n’ont pas été « enchantés », c’est-à-dire nourris de chants et encouragés à explorer avec leur voix sans pression et évaluation de performance. D’autres ont été « désenchantés », c’est-à-dire blessés et disqualifiés au niveau de leur voix par des injonctions limitantes, explicitement ou implicitement assénées, du style « tu chantes faux », « tu es trop bruyant », « la vie est trop triste pour chanter », « je ne veux pas t’entendre », etc. Dans une société de performance, le chant est devenu pour beaucoup une performance artistique à exécuter. Alors que le chant peut être une ressource existentielle de connexion et d’expression profondes, de partage et célébration de la vie.




    La Voie du Murmure invite donc à aussi entrer en lien par et grâce au chant, à oser chanter pour l’autre et avec l’autre, avec notre cœur, tout en tendresse. Le chant est un outil très puissant pour permettre une connexion profonde, pour se rencontrer au niveau de notre humanité, la leur, la nôtre, ensemble. Ce « Chant Relationnel » comme je l’ai nommé, est une ressource forte dans cette approche7. (Nous en reparlerons dans le chapitre sur la présence sonore chantante.)




    Le tabou de la mort




    La Voie du Murmure invite à dépasser le tabou de la mort.




    Notre société cache la mort : nous n’en parlons pas, nous ne voulons pas la voir, les gens ne meurent plus à la maison, nous ne faisons plus de veillées mortuaires, les enfants sont souvent éloignés des personnes en fin de vie et des obsèques, les personnes endeuillées n’ont plus de signes distinctifs, nous ne savons plus comment nous préparer à mourir ou comment accompagner nos proches en fin de vie. Pourtant, la mort fait partie du cycle naturel de la vie et nous sommes tous ou serons tous confrontés à celle-ci.




    La Voie du Murmure nous invite à apprivoiser la mort pour mieux ­l’accompagner en conscience et en tendresse. Elle nous invite à faire circuler l’amour et la paix dans toutes les étapes autour de l’accompagnement de la fin de vie : avant la mort, au moment de la mort, et même après la mort. Elle nous invite à trouver le cadeau de vie dans la mort, et ce pour toutes les personnes concernées : la personne accompagnée, la personne qui ­accompagne, les proches et toute personne qui est amenée à être en contact avec la personne en fin de vie. (Nous en reparlerons plus longuement dans le chapitre sur l’art d’accompagner la fin de vie et la mort.)




     




    
TRANSFORMER SON REGARD SUR ALZHEIMER ET LA VULNÉRABILITÉ




    La Voie du Murmure nous invite à porter un tout autre regard sur Alzheimer, la vulnérabilité et les nombreuses pertes qui y sont associées. Elle nous invite à trouver le cadeau dans la perte : celui du grandissement du cœur.




    Moi aussi j’ai le cœur Alzheimer :




    Un cœur vulnérable qui aime dans le plus grand dénuement,




    Un cœur vulnérable qui conjugue le verbe « aimer » qu’au présent.




    
TROUVER LE CADEAU DANS LA PERTE ET LA VULNÉRABILITÉ




    Dans notre société qui valorise l’action, l’intellect et l’invulnérabilité, des personnes dépourvues de ces attributs sont souvent considérées comme ne valant plus grand-chose. Quand on est vulnérable, qu’on a une maladie neurodégénérative, qu’on est âgé, qu’on ne comprend plus, qu’on ne parle plus, qu’on ne marche plus, qu’on ne sait plus « rien faire8 », qu’on est ­dépendant, que nous reste-t-il de notre dignité humaine ? Que nous reste-t-il quand il ne reste plus rien ? Il nous reste la capacité d’être en lien, la capacité d’être aimé et la capacité à aimer. Nous sommes des êtres de lien. Là où il n’y a plus de lien, il y a perte d’humanité.




    La maladie d’Alzheimer et autres maladies apparentées, ainsi que toute autre grande maladie ou perte d’autonomie qui nous met dans la vulnérabilité, aussi dramatiques soient-elles, portent en leur sein de multiples cadeaux, pour autant que nous arrivions à opérer un changement de regard, de perception, de paradigme, de mode relationnel.




    Au lieu de mettre toute notre attention sur la perte, sur ce qui a été jadis et qui n’est plus, qui ne fonctionne plus, qui ne sera jamais plus, nous pouvons apprendre à faire l’inverse : mettre notre attention sur ce qui peut advenir, naitre, exister, maintenant. Trouver ce que ces pertes permettent de différent, de nouveau, de beau, pour moi, pour l’autre et pour la relation. Trouver les cadeaux qui peuvent advenir de par et grâce à la maladie et ses pertes associées.




    En effet, leurs pertes cognitives et neurodégénératives peuvent nous donner l’opportunité d’apprendre à entrer en lien et à communiquer différemment avec eux. Cela peut nous permettre de découvrir un autre mode relationnel non pas basé sur la parole, l’intellect, la raison, le mental, mais basé avant tout sur la présence, la tendresse, l’intelligence affective et la communication non verbale.




    Leur perte de vitalité peut nous donner l’occasion d’apprendre à ralentir.




    Leur perte de l’ouïe peut nous permettre d’apprendre à parler moins, ainsi qu’à s’approcher et murmurer au lieu de crier.




    Leur perte de la notion du passé et du futur peut être une merveilleuse occasion d’apprendre à entrer dans l’instant présent avec eux.




    Oui, nous pouvons trouver le cadeau dans la perte.




    Il existe un chemin pour opérer ce changement de regard, cette nouvelle façon d’entrer en contact et en lien avec eux tels qu’ils sont. Et nous y gagnons tous. C’est tout le sujet de ce livre, c’est l’invitation profonde de cette approche.




    « Que reste-t-il quand il ne reste plus rien ? Il reste l’amour. L’amour n’est pas un sentiment, c’est la substance même de la création. Vous êtes libres d’être ceux et celles par qui cet amour s’incarne, descend sur cette terre. Vous êtes créateurs, cocréateurs, vous pouvez être ceux et celles par qui le miracle arrive, ceux et celles qui livrent passage, qui mettent au monde. Vous avez le choix de la manière dont vous vous rencontrez. » Christiane Singer




    Devant la très grande vulnérabilité des personnes que nous accompagnons peut s’activer le plus beau de notre humanité. Oui, leur vulnérabilité peut nous permettre d’aller dans cet autre endroit de nous, très profond, d’où jaillit la tendresse et l’élan du prendre soin. Depuis cet autre endroit de nous, notre regard sait voir au-delà de la maladie et du corps, au-delà du comportement, au-delà de l’histoire de vie pour voir la beauté, la fragilité, la préciosité du cœur humain.




    Mais leur vulnérabilité nous confronte aussi à notre propre vulnérabilité. Est-ce que je suis à l’aise avec celle-ci ? L’ai-je rencontrée, l’ai-je accueillie, l’ai-je récupérée pour faire de moi un être humain entier ?




    Je me rappellerai toujours ce moment sur mon chemin de guérison. Je pleurais des rivières de larmes dans mes séances de thérapie et un jour ma thérapeute m’a dit : « Tes larmes sont magnifiques. Tu oses aller toucher et sentir ces endroits de toi que tu avais anesthésié. Tu as toujours été une femme forte. Et là, tu touches à la partie vulnérable de toi. Avec ta vulnérabilité, tu récupères 50 % de ton humanité. Et tu pourras aussi mieux rejoindre les humains dans leur vulnérabilité. »




    Oui, c’est à partir de notre propre vulnérabilité que nous pouvons être sensible à la vulnérabilité de l’autre. Dans notre société, on essaie surtout d’être invulnérable, intouchable, le cœur fermé pour ne pas ressentir la souffrance. Mais nous avons besoin d’être ouvert et perméable, nous avons besoin de la vulnérabilité pour sentir, pour recevoir et donner ce dont nous avons le plus besoin : de la tendresse et de l’amour.




    C’est un cadeau de pouvoir se rencontrer mutuellement depuis cet autre endroit de nous, tendre et vulnérable, qui permet des moments de rencontre profonde, d’amour, de tendresse et de guérison, qui peuvent advenir justement grâce à la vulnérabilité, la nôtre et la leur.




    Leur vulnérabilité a ouvert mon cœur




    Quand la vie m’a mise en présence de ces personnes si fragiles et vulnérables, j’ai fondu de tendresse.




    Quand je me suis posée à genoux face à eux et que j’ai plongé mon regard dans le leur, que je les ai appelés de leur prénom pour qu’ils viennent me rejoindre dans cette rencontre, j’ai vu dans leur regard des êtres humains en soif de lien et de tendresse. J’ai vu des êtres humains qui comme moi ont été enfant, adolescent, jeune adulte, adulte mature, et qui étaient devenus vieux, comme moi je le deviendrai un jour, si j’ai la chance et le privilège d’être en vie pour vieillir. J’ai vu en face de moi des êtres humains qui ont les mêmes besoins fondamentaux que moi. J’ai vu des êtres humains qui comme moi ont fait du mieux qu’ils pouvaient avec leur histoire, avec ce qu’ils ont ou non reçu d’amour, de protection, de soutien. Mon regard ému voyait la beauté de l’être, au niveau de l’essence. Cet état de conscience m’aidait à être dans cette ouverture du cœur et les aimer était ma récompense.




    Oui, je les trouvais beaux ces êtres humains si vulnérables, mes semblables, qui osaient venir dans la présence et le lien avec moi. Et je les trouvais aussi beaux et touchants dans leurs fermetures et résistances. À l’intérieur de mon cœur alors, je leur disais : « Qu’est-ce que vous avez dû vivre pour être si en colère, si triste, si coupé, si résigné ? Qu’est-ce que vous avez dû vivre pour devoir mettre en place toutes ces protections et mécanismes de défense ?… » ou bien « Vous faites du mieux que vous pouvez avec votre histoire de vie ». Oui, cela nourrissait ma compassion envers eux de voir la vulnérabilité derrière la résistance et la protection.




    L’être humain vulnérable, quel qu’il soit et quoi qu’il fasse, me touchait et j’accueillais inconditionnellement tout qui se présentait avec amour et tendresse. Je m’émerveillais de chaque petit rayon de beauté que nous pouvions partager. Je voyais chacun d’eux comme une merveille.




    Leur grande vulnérabilité m’a aussi donné l’opportunité de ralentir, de m’adoucir, de murmurer et de fredonner tout doucement et tendrement pour eux. Elle m’a aussi permis d’utiliser et de développer toute ma capacité affective, perceptive, intuitive, créative, ainsi que ma capacité à communiquer et à entrer en lien au-delà des mots.




    Leur grande vulnérabilité a réveillé et révélé cet océan de tendresse et cette capacité de prendre soin que je ne savais même pas que j’avais en moi. Cela m’a permis d’aller puiser ces trésors que j’avais à offrir justement parce qu’il y avait quelqu’un en face qui avait soif de les recevoir et de s’en abreuver. Et toute cette vibration de douceur passait d’abord à travers moi, me nourrissait et me transformait en même temps que je la leur transmettais. Je recevais en donnant.




    Les personnes vulnérables, juste les aimer.




    Les aimer jusqu’à ce qu’elles s’aiment elles-mêmes à nouveau, ou enfin.




    Les aimer jusqu’à ce que nous nous aimions de les aimer ainsi.




    On dit qu’Alzheimer est une maladie de civilisation.




    Et si le manque de tendresse envers le vulnérable était la maladie de civilisation ?




    Et si face à la « démence »9, je pouvais contacter un plus grand état « d’aimance » ?




    Et si les personnes atteintes de troubles apparentés Alzheimer et toutes les personnes vulnérables en général, pouvaient nous permettre de retrouver un chemin vers la présence10, vers nos cœurs tendres, vers le lien autrement, vers l’amour inconditionnel, vers une plus grande humanité ?




     




    
PAROLE POUR LES PROCHES-AIDANTS




    On ne choisit pas de devenir proche-aidant, on le devient de fait : notre proche est devenu vulnérable et dépendant et il a désormais besoin de recevoir de nous « du prendre soin ». Cela peut se révéler être un vrai défi et une épreuve. Face à la maladie et à la perte d’autonomie de mon proche, je peux me sentir complètement démunie et désemparée. Tous mes repères s’effondrent. L’autre n’est plus comme avant et je ne peux plus m’agripper au passé. Plus rien n’est prévisible et je ne peux plus avoir d’exigence envers l’autre. Parfois, je peux ne plus le reconnaitre et ne plus savoir comment faire et comment être avec lui.




    Il y a donc un véritable travail de deuil à faire, de la personne et de la relation telles qu’elles ont été jadis. Il y a une véritable transformation à opérer pour quitter le passé, la nostalgie et les regrets qui causent la souffrance, pour entrer dans les potentialités de cette nouvelle réalité.




    Face à cette nouvelle réalité, j’ai pu observer différentes réactions des familles qui venaient visiter leur proche en établissement.




    Certaines se sont ouvertes à expérimenter un autre mode de communication et de relation. Elles ont développé un lien joyeux, aimant et apaisé avec leurs proches, et parfois ont pu goûter des moments de grâce inédits avec eux. Elles ont su faire cette bascule de trouver le cadeau dans la maladie et ses pertes associées.




    À l’opposé, d’autres familles ont presque cessé de venir visiter leur proche tellement c’était douloureux de les voir et de les accepter dans cet état diminué. D’autres ont continué à visiter régulièrement leur proche, mais en restant à un niveau de contact superficiel, quand ce n’était pas infantilisant. Et j’ai aussi vu des familles, qui dans leur souffrance et impuissance, ne cessaient de critiquer ou de dévaloriser leur proche.




    

      Huguette venait régulièrement en Unité de Vie Protégée pour visiter son mari qui avait la maladie d’Alzheimer. Elle n’arrivait plus à établir le lien avec lui. Il passait ses journées à déambuler sans parler, sans la regarder. Elle était désemparée, dans un grand désespoir et en plus dans une grande honte par rapport à cette maladie. En plus de cela, elle était dans une communication blâmante et disqualifiante avec lui. Du coup, celui-ci l’ignorait encore plus et parfois la pinçait.




      C’était très triste à voir et à entendre. Un jour, je me suis assise auprès d’elle et j’ai pris le temps de l’écouter dans l’expression de sa souffrance. Elle m’a dit à quel point elle avait honte de la déchéance de son mari. C’était une femme pour qui l’apparence physique et l’apparence sociale étaient très importantes. Elle s’est plainte de mille et une choses et je l’écoutais avec compassion.




      Quand elle s’est plainte de ne même plus pouvoir faire une petite balade au bras de son mari, je lui ai dit : « Venez, on va essayer ensemble. » Je lui ai demandé de me montrer comment elle s’y prenait pour essayer de l’amener à marcher avec elle. Il était debout dans la salle, la tête courbée vers le bas, les yeux rivés au sol. Elle lui a attrapé le bras sans le prévenir, lui a dit d’un ton mélangeant plainte et ordre : « Viens, on va marcher » et elle lui a tiré le bras. Il s’est immédiatement braqué et elle l’a blâmé et elle s’est énervée. Je lui ai dit d’un ton calme et chaleureux : « Je vais essayer à mon tour. » Il se trouvait que j’avais une petite enceinte de musique dans mon sac à dos relayée à mon téléphone portable. Je me suis baissée vers lui à son niveau, sous ses yeux. J’ai cherché son regard et je me suis adressée à lui avec tendresse en murmurant son prénom. Puis d’un air enjoué, je lui ai proposé d’aller marcher ensemble, soutenu par une belle musique dynamique que j’allais faire jouer pour lui. Il m’a regardée avec un sourire dans les yeux et il est venu… J’ai immédiatement invité sa femme à lui prendre l’autre bras et nous sommes allés marcher tous les trois ensemble dans l’établissement, et même avons fait quelques pas dehors. Tout au long de la balade, je le félicitais, le qualifiais et il me regardait espiègle et souriant. Alors que sa femme, ne voyant que le verre à moitié vide, n’arrêtait pas de le blâmer : « Ah, tu ne marches pas assez vite », « Ah, tu es trop courbé, ce n’est pas beau, redresse-toi », « Ah, j’ai honte ». J’ai essayé de montrer à cette femme comment apprécier les petits éclats de beauté : qu’il avait réussi à se balader avec nous, à avoir un regard joyeux, à ne pas pincer, à être dans le lien avec nous. Mais visiblement, elle n’y arrivait pas, et elle continuait à en souffrir.


    




    Oui, trouver le cadeau dans la perte n’est pas toujours facile et parfois la bascule à faire est gigantesque car elle est le fruit d’une transformation (voire d’une révolution) intérieure profonde. Et nous aurons possiblement besoin d’aide11 pour cela.




    Comme dans toute épreuve, je peux choisir de la subir ou je peux choisir consciemment de m’engager dans cette nouvelle réalité de telle sorte que cela se révèle être une occasion qui me donne l’opportunité de grandir. En effet, accompagner un proche vulnérable peut me permettre de faire le bilan de ma relation avec lui, voir ce qui a été bon et difficile, et éventuellement faire un chemin de pardon. Cela peut me permettre de le découvrir autrement, de me découvrir autrement maintenant qu’il est dans une grande vulnérabilité (voire moi aussi), et de chercher les cadeaux dans cette nouvelle relation qui se réinvente. Cela peut aussi me permettre de me questionner sur ce qui est essentiel pour moi et comment je veux vivre le reste de ma vie.




    Oui, traverser sur cette autre rive est possible. Nous verrons tout au long du livre comment le faire. Mais une chose essentielle que nous pouvons déjà faire est de ne plus les limiter et de ne plus nous limiter.




    En effet, les personnes atteintes de troubles neurodégénératifs voient très souvent voler en éclats leurs cuirasses de protection de toute une vie. Leurs blessures anciennes refont surface. Leur perte de raison donne raison à leurs émotions. Ils sont à fleur de peau : ils ressentent, captent et expriment sans filtres. Et on voit souvent apparaître des grands changements de comportements, voire de personnalités. Des personnes qui n’avaient jamais été tendres et tactiles le deviennent, d’autres qui étaient dépressives deviennent souriantes et joyeuses, d’autres qui avaient été dociles, soumises et résignées expriment au quart de tour leur refus et tout ce qu’elles ressentent, d’autres qui n’avaient jamais chanté se mettent à chanter, etc.




    Nous pouvons aussi voir la beauté de cette libération dans laquelle nous avons peut-être quelque chose à apprendre, et qui nous oblige aussi à nous réajuster. C’est parfois l’occasion pour nous de faire la paix avec un proche qui n’avait jamais été tendre par le passé. Lui pardonner, car il n’a pas su faire autrement. Nous pardonner, car nous aussi n’avons pas su faire autrement. Et maintenant grâce à cette nouvelle vulnérabilité, la leur, la nôtre, c’est souvent l’occasion de vivre cette tendresse, enfin. De la recevoir d’eux, et de la leur donner aussi. Cherchons de nouveaux ponts vers eux, car il existe un autre champ des possibles, pour eux, pour nous et pour la relation.




    Plusieurs personnes m’ont témoigné de façon émouvante qu’elles ont pu enfin vivre un lien d’amour et de tendresse avec leur proche, justement depuis et grâce à la maladie. Voici quelques-uns de ces témoignages.




    Marianne a écrit cet hommage funéraire émouvant à sa mère décédée avec la maladie d’Alzheimer :




    « Maman, je rends grâce à ta maladie d’avoir retiré tes cuirasses.




    Ces dernières années, tu m’as fait le plus beau cadeau : celui de me montrer une partie de toi que je ne connaissais pas ou si peu.




    Tu ne parlais plus, très peu, ou plutôt… ton mode d’expression s’est transformé.




    Je ne comprenais plus tes mots, je ne comprenais plus tes phrases.




    Alors, j’ai tendu l’oreille et là, nous avons parlé une autre langue : la langue de l’amour.




    La tendresse, les caresses ont pris place dans notre nouvelle relation.




    Maman, je te remercie d’avoir ouvert ton cœur. »




    Ghislaine12 a accompagné sa mère qui souffrait d’une maladie neurodégénérative et c’est sa petite-fille de deux ans et demi qui lui a montré le chemin pour passer de la souffrance à la sérénité.




    « Durant sept ans, j’ai accompagné ma mère atteinte de la maladie à corps de Lewy. Au début, je me sentais démunie et impuissante parce que je ne savais pas comment intervenir auprès d’elle pour la soutenir dans sa détresse. Essayer de lui faire entendre raison ne convenait plus, car c’était justement un symptôme de cette cruelle maladie : maman perdait la raison ! D’autre part, ma patience et ma bienveillance ne suffisaient pas à la sécuriser dans sa vulnérabilité croissante. Je ne reconnaissais plus cette femme jadis résiliente et pleine de ressources.




    Ma petite-fille de 2½ ans visitait ma mère. Elles étaient belles à voir ensemble ! En ressentant leur bonheur mutuel, l’espoir est né. Je me suis dit que si cette jeune enfant pouvait procurer un état de bien-être à son arrière-grand-mère, alors moi aussi un jour je deviendrais habile pour être dans cette qualité de présence avec maman. C’est donc par son attitude que ma petite Lori-Anne m’a enseigné la voie à suivre. J’ai alors modifié mon mode de communication basé sur la raison et la logique par celui centré sur le cœur à cœur, comme le font naturellement les enfants. J’ai lâché prise en acceptant ce qui est, sans rien vouloir changer dans l’ici et maintenant, donc en n’ayant plus aucune attente envers ma mère démunie. C’est ainsi que j’ai pu basculer de la souffrance vers la sérénité. J’ai été capable d’entrer en résonance avec le cœur de ma chère maman et j’ai vécu des moments de grâce, dans la pleine lumière, auprès d’elle. Souvent, le silence était plein… d’amour à l’état pur. Par sa démence, maman m’a permis de goûter au plus intime de la vie. J’ai vécu l’extraordinaire connexion des cœurs, sans aucun filtre ni vernis social. Si elle avait conservé toute sa tête, jamais je n’aurais pu être aussi proche de celle qui m’a donné la vie. C’est tout un privilège de pouvoir vivre aussi près de l’essence d’une personne chère, et de la nôtre par le fait même ! Ma mère m’a donné accès au plus riche et digne cadeau que l’humain puisse offrir ».




    Jean-Marc a pu redécouvrir sa mère transformée et libérée grâce à la maladie d’Alzheimer.




    « Mon père a toujours exercé une autorité tyrannique sur ma mère, au point que celui-ci s’étant fâché avec la sœur de ma mère, et ma mère n’a jamais revu sa sœur de peur des représailles. Elle était très soumise à mon père, du moins elle n’avait pas d’autre choix si elle voulait avoir un peu de paix. Aux environs de ses 87 ans, elle a commencé à donner quelques signes d’Alzheimer qui se sont manifestés par mélanger les mots et ne plus obéir autant. Les rôles ont commencé à s’inverser, mon père avait du mal à comprendre la maladie, il avait perdu son autorité. Avec le temps, la maladie a évolué et mon père âgé et fatigué, il a fallu placer ma mère en Ehpad. Là, j’ai vu la transformation de ma mère, elle est devenue beaucoup plus joyeuse, ne se gênait pas du tout pour envoyer promener mon père en lui disant : “je t’ai assez vu, dégage”. Même si elle avait perdu de sa mémoire, elle nous a toujours reconnus, elle savait très bien ce qu’elle voulait et ce qu’elle ne voulait pas, elle ne voulait plus être contrariée. Elle lisait et commentait les actualités sur le journal, ce qui faisait beaucoup rire, elle mélangeait et fabriquait des mots nouveaux, elle était désinhibée. Le personnel de l’Ehpad l’aimait beaucoup, il me disait “vous avez dû rire avec votre maman”. J’avais une autre mère plus attachante, plus libre, elle était, je pense, ce qu’elle aurait dû être… J’ai été touché comme jamais auparavant, elle avait du caractère et rigolait, elle aimait aussi chanter les chansons de sa jeunesse. Elle s’était libérée par la maladie, ou la maladie l’avait libérée, elle s’était reconnectée à son âme. »




    Charlotte s’est sentie aimée grâce à la maladie d’Alzheimer de son grand-père.




    « Mon grand-père atteint de la maladie d’Alzheimer s’est mis à être dans son cœur d’une façon si touchante que c’est le plus beau souvenir que je garde de lui. Je me suis sentie aimée comme jamais auparavant ».




    Osons être avec eux dans ce nouveau champ des possibles,




    dans cet éternel présent d’un cœur aimant.




     




    
PAROLE POUR LES PROFESSIONNELS DU MILIEU MÉDICO-SOCIAL




    Cette approche est née et s’est développée en établissement médico-social, milieu où, nous le savons tous, il manque énormément de moyens humains, techniques et financiers, et où beaucoup sont en souffrance et épuisés. Il y manque aussi souvent ce que nous espérons tous : plus d’humanité. Bien sûr qu’il est essentiel de soigner avec des outils et de bonnes expertises techniques, sociales et médicales. Mais il semble tout aussi essentiel de soigner avec son humanité. C’est ce qui donne sens à notre travail, c’est ce qui nous nourrit (et qui permet d’éviter l’épuisement ou le désinvestissement).




    Alors, voici certaines choses importantes que je tenais à vous souligner.




    Dans l’approche que je propose, il ne s’agit pas que le personnel quitte sa protection de juste distance13 pour se faire submerger par ses émotions ou pour prendre sur lui toute la souffrance du monde. Il ne s’agit pas non plus que tout le personnel se promène avec guitare, harpe et tambour et chante toute la journée. Non, il ne s’agit pas de cela. Il s’agit de chercher la juste proximité qui permet une rencontre profonde avec son semblable vulnérable tout en gardant son équilibre. Il s’agit d’établir un contact plus personnalisé, plus affectif, plus tendre car l’énergie de la tendresse nous ressource, nous d’abord et avant tout. Il s’agit de prendre soin de nous en même temps que nous prenons soin de l’autre. Et cela ne prend pas nécessairement plus de temps.




    Est-ce que le fait de regarder l’autre dans les yeux avec tendresse ou de moduler sa voix avec plus de douceur prend plus de temps ? Non. Et cette énergie de la tendresse peut s’imprégner dans chacun de nos gestes avec eux, que l’on fasse un soin de toilette ou un pansement, que l’on donne un aliment, une piqure ou un médicament, que l’on fasse le ménage de la chambre ou que l’on propose une activité d’animation, que l’on réconforte une personne angoissée ou en besoin de présence et de chaleur humaine. Et cela change toute l’énergie que l’on dégage, cela change toute l’énergie du soin et de l’accompagnement. Et c’est cela qui nous ressource, c’est cela qui nous apporte de la joie et du sens, c’est cela qui va changer tout le climat relationnel.




    Et tout le monde est gagnant, à tous les étages, à tous les niveaux dans l’établissement. Les résidents (ou les patients) se sentent reconnus, exister, aimés. Ils se sentent réhumanisés. Le personnel se sent aussi réhumanisé et voit son travail valorisé par un supplément d’âme, par une compétence de « prendre soin relationnel » qui vient imprégner le prendre soin technique, médical et social. Au lieu de se préparer à la corvée ou au combat, il se prépare à la tendresse. C’est un autre état d’esprit. Au niveau de la direction et de l’établissement comme entité, il y a une meilleure ambiance générale où le personnel est fier et heureux de travailler dans leurs fonctions et en ce lieu, où les résidents (ou les patients) et les familles sont heureux et satisfaits. Voilà une communauté bienveillante réhumanisée.




    J’avais à cœur de vous partager ce récit d’accompagnement qui illustre comment un geste tendre d’humanité de la part d’un soignant, un chant pour sa patiente et une embrassade, a laissé une trace d’humanité dans le cœur et la fin de vie de cette femme.




    

      J’accompagne Germaine qui est en Soins Palliatifs. Elle a 90 ans, elle a toute sa tête mais c’est son corps qui lâche. Comme il se trouve que je suis en train de filmer pour mon deuxième documentaire, je lui dis que j’aimerais beaucoup qu’elle y figure et je lui demande si je peux venir filmer mon prochain accompagnement auprès d’elle quelques jours après. Elle en est ravie. Elle ne se doute pas que je lui prépare une surprise à cette occasion.




      Il se trouve que j’ai une bonne connexion avec Xavier, le médecin gériatre du service. Nous avons déjà plusieurs fois échangé sur la musique car il est musicien et adore chanter dans sa vie privée. Comme à ce moment-là, il n’avait encore jamais osé chanter en tant que médecin en fonction, je l’encourage et le convaincs à oser venir chanter pour Germaine, et il accepte aussi que je puisse capter ce moment à la caméra14. Alors le jour du tournage, après un moment passé auprès de Germaine, je lui dis que je m’absente quelques instants et que je reviens avec une surprise pour elle. Je reviens accompagnée de son médecin, Xavier et je demande à Germaine si elle a envie qu’il chante pour elle. Elle en est tout heureuse. Xavier s’assoit sur son lit, établit le contact, échange quelques mots avec elle et puis se met à chanter pour elle. Germaine écoute avec recueillement. Quand le chant est terminé, Germaine le remercie chaleureusement et Xavier lui propose de l’embrasser avant de partir. Celle-ci s’exclame de joie et lui tend sa joue et ils échangent une bise. Une fois Xavier parti, elle se retourne vers moi et me dit, tout émue : «  Le médecin a chanté pour moi ! Et il m’a embrassée ! ». Elle me reparlera de ce moment magique encore plusieurs fois avec émerveillement et émotion.




      Dans les derniers jours avant sa mort, Germaine est pratiquement toujours endormie, sous sédation. Sa fin est proche et je viens la voir deux fois par jour. Ce matin, je suis venue et j’ai chanté pour elle pendant son sommeil de sédation. Quand je reviens en fin d’après-midi, elle est éveillée. Je lui dis alors que j’ai chanté ce matin pour elle pendant son sommeil. Et vous savez ce qu’elle m’a répondu ? Elle m’a répondu : « Et le médecin ? Est-ce que le médecin a aussi chanté pour moi ce matin ? ». Elle est décédée quelques jours après avec la trace affective du chant de son médecin pour elle.


    




    Je pense qu’il est possible de s’autoriser cette tendresse envers les personnes que nous accompagnons, qui vont se sentir exister et considérées, et cela peut nous permettre de ressentir la même chose ! Cette tendresse, cette attention, vient donner un nouveau sens, une autre qualité, une autre dimension à l’acte de soin et d’accompagnement quel qu’il soit15. Je suis persuadée que l’on peut mieux prendre soin en y engageant notre cœur et notre présence qui donne la priorité à notre humanité. Accompagner avec son humanité est essentiel et notre première compétence (et avec cette humanité, utiliser nos différents savoirs, savoir-faire et outils). Notre humanité est notre véritable boussole, si sensible à l’énergie subtile du nord magnétique relationnel. Oui, en présence, en tendresse et en lien pour mieux prendre soin. C’est ce qui donne sens et satisfaction à ce que nous faisons.




    




    

      

        4. Au départ, ce fut avec les personnes atteintes de maladie d’Alzheimer et les personnes en fin de vie. Mais cette approche permet d’accompagner aussi toute personne vulnérable, malade, fragilisée, sans défense, dépendante physiquement, psychiquement ou médicalement, et de façon plus globale, toute personne en soif de lien.


      




      

        5. Pour ma part, j’ai fait un chemin de guérison pour réapprivoiser le contact, pour ­rencontrer ma vulnérabilité et pour libérer et pacifier beaucoup de mes émotions.


      




      

        6. Je développe ce sujet dans mon livre Au Cœur du Chant, op. cit.


      




      

        7. Si vous n’êtes pas à l’aise avec le chant, vous pouvez aussi accompagner sans chanter.


      




      

        8. Un bébé est dépendant, ne « sait rien faire » et pourtant, on l’entoure de soins, d’amour et de protection.


      




      

        9. Je n’aime pas ce terme péjoratif. Je l’ai mentionné ici pour tenter ce jeu de mots qui, je l’espère, nous permettra de retenir plus la notion de reliance et d’aimance, plus belle et plus humaine.


      




      

        10. C’est souvent nous qui sommes absents face à eux.


      




      

        11. L’aide de personnes qui peuvent nous soutenir dans cet apprentissage (des proches-­aidants qui ont pu eux-mêmes opérer cette bascule, des formateurs ou thérapeutes). Il est aussi important de se ressourcer et de trouver du répit, du soutien et des personnes avec qui partager.


      




      

        12. Ghislaine Bourque a consigné son témoignage dans son livre Et si perdre la tête rapprochait les cœurs.


      




      

        13. Qui n’est pas seulement liée à l’institution, car il y a beaucoup de personnes qui sont mal à l’aise avec cette proximité et cette tendresse.


      




      

        14. « Alzheimer la Voie du Cœur », voir à 42.18 minutes.


      




      

        15. Nous devons aussi élargir la notion du prendre soin des personnes vulnérables car il ne s’agit pas que de les faire manger, les laver, les médicamenter, les divertir. Il faut aussi prendre soin du cœur, de l’affectif, du relationnel et du spirituel.
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