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Seniors en maison de repos
Les oubliés du confinement

Ce que la crise sanitaire dit de
notre regard sur le vieillissement

Des choses vont mal. Oui, mais...
Quelles alternatives ?

Apporter un regard moins dramatique sur
les maisons de repos
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es maisons de repos sont au cceur de l'actualité depuis plusieurs semaines.

Elles suscitaient une certaine indifférence, elles ont provoqué la com-

passion. La Ligue Libérale des Pensionnés veut apporter une voix moins
dramatique, plus posée, pour réfléchir ensemble sur les récents événements.

1. Oubliés du confinement, puis du déconfinement ?

Pendant prés de quatre se-
maines, les visites en maison de
repos ont été suspendues. Depuis
fin avril, les mesures qui ont été
prises s’adoucissent progressi-
vement. Rappelons-nous que le
16 avril, la décision d’ouvrir leurs
portes au monde extérieur avait
provoqué de vives réactions :ily
avait un manque de concertation
entre les différents acteurs.

En Belgique, nous avons été
insuffisamment préparés, les me-
sures ont été prises tardivement.
Au milieu de cette cacophonie po-
litique, nous avons découvert, jour
apres jour, ce qu'il se passait a l'in-
térieur de ces institutions.

Alors que le confinement avait
été décidé pour protéger les plus
fragiles face au Covid-19, les mai-
sons de repos en ont subi la double
peine. D'une part, nombre d’entre
elles ont été, malgré les mesures,
lourdement frappées par la crise
sanitaire. D'autres part, les rési-
dents ont souffert d'un isolement
aux conséquences parfois tra-
giques. Les médias ont ainsi relayé
une apparition inquiétante de cas
de syndrome de glissement.

La Ligue Libérale des Pensionnés
propose de réfléchir ensemble sur
les derniers événements a partir
d’une question simple : et apres ?

Maintenir le lien

Outre lisolement, le
« sentiment détrangeté au
monde' » - cest-a-dire le
sentiment de ne plus recon-
naitre ce qui nous entoure
ni parfois de se reconnaitre
soi-méme - accompagne le
quotidien de certaines per-
sonnes dagées’. Comment
avons-nous pu minimiser

le rdle essentiel de la famille
pour maintenir le lien ? La
relation de filiation est d'une
grande importance pour
préserver les résidents de la
« détresse psychologique® »
conséquente a l'isolement.

Linterdiction des visites
a obligé a trouver des alter-
natives pour que demeurent
ces solidarités familiales :

ont été mis en place des
échanges virtuels ou séparés
d’une vitre, par exemple.

Maintenir le lien non
seulement entre lintérieur
et lextérieur, entre le huis-
clos des maisons de repos
et le reste du monde, entre
les générations, mais aussi
entre la mort — sociale ou
physique - et la vie.




Il sest lentement laissé glisser...

Syndrome de glissement...

On entend parler du
syndrome de glissement en
gériatrie pour expliquer
létat de décompensation
rapide que lon observe
chez certains patients agés,
voire tres agés. Pourrions-
nous voir cela comme
une forme de suicide* ?

Il sapparenterait a une
dépression du nourrisson®
ou une dépression mélanco-
lique®. Cependant, contrai-
rement au dépressif, « le
patient qui glisse lui, il n’a
pas de désir de mort au
sens ou il nen dit rien. [...]
Tout en lui se comporte
comme quelque chose
qui se retire [...], mais en
méme temps il n'y a pas
cette opposition active’ ».
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... de quoi parlons-nous ?

Bien qu’il appartienne
au langage courant, et mal-
gré plusieurs études sur le
sujet, ce syndrome dorigine
frangaise est encore scien-
tifiquement controversé : il
ne renvoie pas a une réalité
bien définie. Dés lors, il ne
doit pas étre utilisé a tort et
a travers. Il serait discrimi-
nant de considérer les se-
niors comme plus fragiles,
ou de les infantiliser, sous
prétexte qu’ils risqueraient
tous de glisser...

Quoi qu’il en soit, ce
refus a continuer de vivre
fait souvent suite a un évé-
nement traumatique : par
exemple une maladie grave,
le déceés du conjoint ou le
placement en institution.

Et aujourd’hui ?

Selon plusieurs cher-
cheurs, les personnes agées
qui glissent souffrent d'un
manque de liens : ils ne sont
plus attachés a leur propre
vie car ils ne sont plus atta-
chés aux autres®. Le confi-
nement a eu de tragiques
conséquences indirectes
on comprend alors la mise
en garde des experts quant
a l'interdiction des visites
en maison de repos.

La récente crise sanitaire
a, en quelque sorte, remis le
syndrome de glissement sur
le devant de la scéne. La
Wallonie y fait méme réfé-
rence dans une circulaire
officielle pour justifier la
réautorisation des visites® !

Lorsque l'alternative se limite a
laisser mourir de la pandémie ou
laisser mourir de solitude, c’est
gue notre société a failli quelque
part. Les mesures prises doivent
préserver « un juste équilibre
entre santé physique et santé psy-
chique des personnes agées!® ».

L'isolement n’est pas nouveau
et il ne touche pas que les seniors.
L'extraordinaire de la pandémie
dévoile une situation banale

« les vieillesses ordinaires en so-
litude!* ». Pourtant, I'opinion pu-
bligue a été choquée : la crise
sanitaire a montré que de nom-
breuses personnes agées, qu’elles
résident dans leur domicile ou en
maison de repos, vivent seules,
meurent seules, puis sont enter-
rées seules'?. Sans pathologiser
a l'excés, sans dramatiser a ou-
trance, il faut se demander quelles
seront les répercussions pro-
chaines sur le deuil des familles.
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Une fois de plus, il importe de
trouver un équilibre. A la fois lut-
ter pour la vie, en assurant entre
autres les mesures d’hygiene, et
accompagner dans la mortt3 pour
ne pas abandonner, ne pas oublier.

Depuis plusieurs semaines, les
voix s’élevent, les doigts sont poin-
tés, le sentiment de culpabilité

s’accroit. On se rend compte que
notre maniere de faire ne va pas
de soi... Il faut aujourd’hui se de-
mander ce que nous retiendrons
de tout cela : y aura-t-il un apres ?

On juge une société a la ma-

niére dont elle traite ses ainés.

[¥clairage du passé...

Bref regard historique sur la mort

Le regard que porte une
société sur la mort nest pas
toujours le méme ; Ihis-
toire rappelle que notre
attitude devant elle change.

Pour décrire cette évo-
lution, Thistorien Philippe
Ariés parle d'une « mort
inversée » : elle revétait
un caractere solennel, elle
est devenue obscéne - la
mort mapparait plus que
hors de la scéne. Le deuil se
fait dans une plus grande
intimité, dans le cercle res-
treint de la famille. Sauf
quelques exceptions - un
deuil national en cas de dé-

ceés d’'un personnage public
par exemple —, la plupart
des déces sont aujourd’hui
cachés car « la discrétion
apparait comme la forme
moderne de la dignité' ».

Bien entendu, nous
pourrions soutenir que la
mort est omniprésente « au
quotidien® » ; la rubrique
des faits divers de certains
journaux nous rappelle,
par le « tragique » des évé-
nements racontés, le bon-
heur de vivre pleinement.

La médiatisation, ici de
Iépidémie, nest pour au-

tant pas contradictoire avec
l'attitude de dissimulation
précédemment évoquée.

Cette transparence a un
caractere ambigu. Alors
que nous sommes infor-
més journellement de la
situation épidémiologique,
au niveau national comme
mondial, paradoxalement
« les victimes se résument
a une unité dans la sta-
tistique des morts quoti-
diennes, et l'angoisse qui
se répand dans la popula-
tion a mesure que le total
augmente a quelque chose
détrangement abstrait'® ».

« Pour masquer la finitude aux yeux des vivants, nous avons rejeté les cimetieres en péri-
phérie, alors quiautrefois ils bénéficiaient d'une place de choix au cceur de la ville ; et nous
éloignons aujourd’hui les mourants de nos vies en éloignant les institutions hospitaliéres
et les maisons de retraite dans lesquels les personnes agées, de plus en plus pour ce qui est
des premieres, vivent leurs derniers instants de vie'”. »
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2. Sommes-nous condamnés au mouroir ?

« Le déni de la mort, plutot lié
aux personnels qu’aux rési-

dents, construit de fait la mai-
son de retraite comme un lieu
de mort sociale®s. »

Le lien que nous faisons dans
cette analyse avec la mort n’est ni
fortuit ni exagéré. Il faut en par-
ler pour ne pas la reléguer loin de
notre regard. Peut-étre que pour
mieux accompagner dans la vie,
nous devrions étre « suffisamment
préparés au mourir'® ». Ainsi, cer-
tains expliquent que les infirmieres
peuvent adopter une attitude dé-
fensive pour se prémunir des souf-
frances de leur métier. La difficulté
d’accepter la fin de vie et de rester
présent au chevet conduit alors a
« |I'escamotage du mourant?® », du
malade, du vieux... ce qui accen-
tue de fait son isolement.

Par conséquent, comprendre la
situation des seniors en maison de
repos passe également par mieux
connaitre celle des soignants, et
de tous les membres du personnel.

La Ligue Libérale des Pensionnés
a conscience que la question des
maisons de repos peut préoccuper.
Apreés ce qu’il s’est passé, comment
encore y vieillir sereinement ?
Pourtant, si la tendance actuelle
est d’encourager le maintien a do-
micile le plus longtemps possible, il
peut advenir un moment ou la per-
sonne agée dépend de plus grands
soins et ou la diminution de son
autonomie demande un encadre-
ment plus régulier.

Lors de cette crise sanitaire,
nous avons appris qu’il ne
faut pas seulement soigner,
mais aussi prendre soin. Il
ne faut pas seulement du
cure, mais aussi du care.
Cela passe par maintenir le
lien malgré la distance.
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La récente crise sani-

taire a mis sur le devant de
la scéne ces métiers de cou-
lisses. Trop souvent oubliés,
nous nous sommes rappelés
de leur role vital pour que
fonctionne la société. Tandis
que pour certains le monde
sest arrété, ou tournait au
ralenti, il sagissait pour
d’autres d’une folle course
contre la montre dans

les couloirs hospitaliers.
Contrairement a d’autres
activités que lon croyait
essentielles, 'utilité public
du care a fait reconnaitre

ce « pouvoir des faibles? ».

Cette inversion doit faire
réfléchir sur le sens que nous
donnons aux choses. Les
plus privilégiés ne sont pas
directement concernés par

de tels besoins ; ils ne sont ni
aidants ni aidés. Lignorance,
I'indifférence, Tlirrespon-
sabilité peut se résumer
ainsi : They don’t care. Plus
qu’un projet utopique, cette
éthique a donc un caractére
éminemment politique

placer le care a Iépicentre de
notre société passe par une
revalorisation des activités
qui se soucient d’autrui®.
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Les maisons de repos sont pour
beaucoup « le dernier chez s0i?° » ;
elles ne peuvent donc pas sim-
plement étre un lieu de fin de vie,
mais doivent devenir un lieu de
vie. « Pour ce faire, il faut rompre
le continuum obligatoire qui va du
domicile privé initial a I’'h6pital, de
I’h6pital a la maison de repos, puis
de nouveau de la maison de repos
a I’'hopital, pour y mourir enfin,
loin de chez s0i%°. » Il est temps de
proposer autre chose : cela passe

par remplacer, au moins en partie,
le cure par le care. Pour briser le
continuum, il ne suffit plus de soi-
gnher, il faut aussi prendre soin.

Plus généralement, la ques-
tion de l'aprés se pose a tous.
Comment faire de ces lieux un en-
droit agréable : pour les résidents,
pour les membres du personnel,
pour les familles ? Les maisons de
repos doivent étre intégrées dans
un véritable projet de société.

« Un home, ce n’est pas un hopital de substitution, cela
doit devenir un lieu de vie dans toutes les dimensions .
imaginables3!. » -
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Quelles alternatives pour rompre le continuum ?

Il existe beaucoup dalternatives aux maisons de repos traditionnelles. Lidée
est dadapter loffre a la demande évolutive : ol et comment les prochaines généra-
tions se voient-elles une fois atteint I'age de leurs parents ? Que voulons-nous dans
le futur ? S’il est toujours intéressant de réfléchir a de nouvelles maniéeres de vieil-
lir, il peut étre parfois fructueux de renouveler ce qui existe déja. Voici un exemple.

S’inspirer ailleurs pour
saméliorer ici. Le mo-
déle Tubbe, originaire de
Suede, propose une ges-
tion alternative des mai-
sons de repos. La Belgique
a récemment mis en place
cette initiative dans six ins-
titutions et, malgré qu'un
tel projet ne grandisse et ne
saméliore quavec le temps,
des premiers résultats sont
déja apparus.

Le modele Tubbe im-
plique un changement
de paradigme selon le-
quel la maison de repos
ne suit plus une structure
pyramidale encadrant le
senior, mais « une concep-
tion des soins axée sur le
relationnel® » qui tend a
le faire participer a la vie
commune : les repas, les
activités, un rythme de
vie qui ne fait pas hépital...

Le modéle Tubbe

« On a trop médicalisé les maisons de
repos, on a trop individualisé. Il faut re-
venir a un modéeéle plus familial, pour le
bien-étre du résident. Ici, I’envie c’était
qu’il s'agisse d’abord d’un lieu de vie3*. »

Pour le dire autrement,
il sagit de substituer le
principe d’autonomisation
a celui d’infantilisation.
D’une part, les seniors
contribuent davantage a
la bonne organisation de
leur lieu de vie, favorisant
ainsi leur épanouissement.
D’autre part, les membres
du personnel en tirent
leurs propres bénéfices :
«on constate un glissement
du travail axé sur la tache
vers un travail axé sur la
personne® ». Nous retrou-
vons l'idée d’une valorisa-
tion des métiers du care.

Cette cogestion repose
sur lécoute, sur la concer-

tation et sur une adaptation
aux attentes des résidents
et du personnel ; il en res-
sort une plus grande satis-
faction pour les différents
acteurs. Le cadre de vie
comme le cadre de travail
sont plus agréables.

Il faut que la transfor-
mation des maisons de re-
pos soit continue afin de
ne pas opérer une double
rupture — dans le mode de
vie des résidents d’une part,
dans la maniere de travail-
ler des tenants de la vieille
école. Néanmoins, il y a de
fortes chances que ce nou-
veau modele soit de plus en
plus répandu a l'avenir.
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Quen pensez-vous...

Privilégier le soin a domicile ?

Rester a la maison le plus
longtemps possible réappa-
rait comme réponse a la
crise sanitaire ; il ne faut tou-
tefois pas oublier que cette
question est loin détre nou-
velle. Si certains problemes
se posent comme les cofits,
les politiques publiques et
la participation de la famille,
daucuns réfutent l'idée se-
lon laquelle le médical et la
santé seraient une limite en
soi au maintien a domicile®.

Nous ne trancherons pas
ici en faveur d’'une solution
miracle : chacun devrait
avoir la capacité de choisir
pour soi. Néanmoins, nous
devons nous demander s’il
ne faudrait pas envisager le
placement en maison de re-
pos avant que « le seuil cri-
tique® » ne soit atteint.

Mieux vaut en discuter
au préalable. Il sagit encore
trop souvent d’un choix

contraint. Selon une étude
de 2012, le déménagement
nétait pas planifié pour
quatre seniors sur dix* !

La question qui se pose
a nous est alors la suivante :
maintenir a tout prix une
personne agée a domicile
avant de la faire entrer en
maison de repos, sans autres
alternatives, ne conduit-il
pas a faire de cette derniére
un lieu de fin de vie®® ?

3. Quels seront les impacts ?

Alors que le nombre de nouvelles
contaminations diminue, la crainte
d’'une seconde vague demeure
bien présente. Il faut également
s’interroger sur les conséquences
futures de la pandémie. En raison
de cette derniéere, un lit sur dix est
aujourd’hui inoccupé?® ; si bien qu’
« aprées la crise sanitaire, la crise
financiére s'annonce déja*® » pour
le secteur.

Déja en 2018, 57.5 % des
maisons de repos qualifiaient de
« sombre » leur avenir financier*.
La question du budget alloué a la
vieillesse revient régulierement
dans l'actualité, notamment en ce
qui concerne les retraites. Nous
pouvons craindre de lourdes res-
tructurations dans les mois a venir.

Bien évidemment, la rentabilité
ne doit pas devenir l'unique prio-
rité du secteur : la majorité des
résidences appartiennent a des
groupes privés. Ainsi, une autre ré-
cente étude constatait une hausse
des prix des résidences wallonnes
qui risquait de diminuer leur acces-
sibilité : « A défaut d’une réponse
appropriée, la maison de repos
pourrait devenir un produit de luxe
pour les plus précaires*?. »

« Il est fort a parier que le
virus, sans pitié pour les

résidents, ne sera pas plus
clément pour la solvabilité
des maisons de repos*3. »
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4. Des choses vont mal. Oui, mais...

Aprés la crise sanitaire et sa
double peine - I'épidémie et la so-
litude -, apres la crise financiére,
nous pourrions dire que les mai-
sons de repos souffrent d’une qua-
trieme peine : une détérioration de
leur image.

Si le Covid-19 a rappelé les dif-
ficultés que rencontrent ces ins-
titutions, leur jeter I'opprobre ne
résoudra aucun des problemes que
nous avons mentionnés.

Au contraire, la désertion des
résidences et la dévalorisation du
métier pourrait aggraver la situa-
tion*. Ceci n’est pas seulement
lié a la crise sanitaire : le secteur
rencontrait de telles difficultés déja
auparavant. En 2018, une étude
observait une baisse du taux d’oc-
cupation et que la « perception né-
gative » du travail en maison de
repos rendait compliqué pour ces
établissements de recruter du per-
sonnel soignant*.

Il est dés lors important de favo-
riser une autre image des maisons
de repos ; de les présenter comme
« des lieux de vieillissements plu-
riels, et plus seulement comme
des espaces de relégation de I'ex-
tréme vieillesse*® ». Par ailleurs,
les médias jouent bien souvent un

role de catalyseur en augmentant
le sentiment d’angoisse.

Il est regrettable que ce soient
des événements ponctuels, ex-
traordinaires, et bien souvent tra-
giques comme cette crise sanitaire,
qui fassent sortir les maisons de
repos de leur invisibilité sociale.

Il est aujourd’hui difficile
d’'imaginer que notre société
puisse fonctionner sans mai-

sons de repos : la demande va
d’ailleurs continuer a croitre
en raison du vieillissement de
notre population.

Peut-on envisager ces rési-
dences non comme un lieu ou
la vie se termine, mais ou elle
continue ? Il s’agirait de les in-
tégrer a la ville pour qu’elles de-
viennent « un espace de richesse
et de rencontres*” », de création et
d’échanges. Non pas se résigner et
faire avec, mais se demander com-
ment faire mieux avec. Pour cela, il
ne s’'agit pas seulement de trans-
former ces lieux du vieillissement,
mais également notre point de vue
sur lui. Le vieillissement n’est pas
que fragilité et déclin, c’est d’abord
une ascension. Il mérite qu’on le
regarde autrement.

10
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Ouvrons le débat...

e Faut-il privilégier a tout prix le maintien a domicile ?
Comment faire des maisons de repos un lieu agréable a
vivre si elle demeure en méme temps un lieu de fin de vie ?
Allons plus loin encore... Comment pourrions-nous briser le
continuum quasi obligatoire entre le domicile et la maison de
repos, en passant par des allers-retours a I'hopital ?

e Les maisons de repos sont a I'image de notre regard
sur le vieillissement : elles sont reléguées loin de nos yeux.
Comment repenser la question globale du vieillissement dans
nos sociétés : mettre en avant ses valeurs, son rythme, ses
connaissances ?

Pour aller plus loin...

A regarder pour le plaisir de s’instruire :

Si vous voulez en apprendre plus sur le modéle Tubbe et
son application dans plusieurs maisons de repos belges, la
Fondation Roi Baudouin propose une vidéo de présentation :

e « Modele Tubbe (version longue) », Youtube, mis en ligne
le 10 décembre 2019 par la Fondation Roi Baudouin, https://
www.youtube.com/watch?v=ZjONaBFLZQs

Quelques études abordables:

e Mallon, Isabelle. 2005. Vivre en maison de retraite. Le der-
nier chez-soi. Le sens social. Presses universitaires de Rennes, 288
pages.

11
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