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A la vie, a la mort

SOIGNER PAR LE RECIT

Pendant la pandémie de Covid-19, le temps a «I’extérieur» semble s’étre arrété,
le confinement a autorisé du temps a «l’intérieur» avec I’appel ou le retour a des
activités plus intériorisées. Par exemple, I’écriture. Un événement social a mobilisé
un désir d’écriture pour raconter, pour transmettre, avec un besoin aussi, qui arrive
en filigrane et peut-étre sans que ’on s’en rende compte de suite : celui de donner

ou redonner du sens a la vie.

Marie-Jeanne Jacob, médecin et cofondatrice de I’asbl am&mo Soigner par le récit.

hérése a tenu « un carnet de bord » pen-

dant la maladie qui a touché son mari

Hubert au début de la premiére vague
de Covid. Pendant cet accompagnement long et
douloureux (avec séjour de plus de six semaines
en soins intensifs, incertitude de vie puis reva-
lidation et complications), écrire lui a permis
de garder des informations tres formelles, mais
aussi de les reprendre, de les évaluer et puis
d’annoter des réactions personnelles voire des
émotions. Ce moment d’écriture est devenu une
pause nécessaire pour poursuivre sa vie durant
cette période qui bou-
leversait l'existence de
son homme, mais aus-
si la sienne.
La littérature foisonne
d’histoires et de ré-
cits de vie et, dans
ce domaine, les ap-
pellations sont plus
moins  définies.
Le journal permet a
son auteur de consi-
gner en les datant des
événements de vie, des réflexions personnelles
de maniére intime. L'adolescence favorise cette
écriture qui reste confidentielle, mais certains
auteurs ou artistes acceptent d’étre publiés avec,
a la clé, une transmission directe de leur expé-
rience. Avec la publication de ses Journaux, Hen-
ry Bauchau' relate 'importance pour lui de la
poésie, des réves, de I'inconscient... et de I'écri-
ture. On parle de mémoires lorsque l'auteur a
été mélé a un événement historique et le ra-
conte, comme les Mémoires de guerre de Charles
de Gaulle®. La biographie est I'histoire de vie

d’une personne, depuis sa naissance jusqu’a sa
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mort, avec un souci de chronologie et de vérité
historique. Le récit de vie recueilli par un bio-
graphe est proche de ce qu'on peut appeler la
biographie hospitaliére. Une personne fait le ré-
cit d'une part de sa vie ou témoigne d’un événe-
ment ou fait part de ses réflexions a une tierce
personne. Celle-ci reproduit le récit oral en ré-
cit écrit restitué au plus proche de la sensibili-
té, de la personnalité du narrateur. Le récit est
ensuite transmis sous forme de recueil a la per-

sonne choisie et désignée par le narrateur.

Passeurs de mots

L'asbl am&mo® a été créée a linitiative d’une
psychologue, d’'un philosophe et d'une méde-
cin, tous trois ayant une expérience de travail
en soins palliatifs. L'association propose de re-
cueillir un récit de vie avec l'aide d’un passeur
de mots aupres de toute personne - adulte, en-
fant et/ou ses proches - hospitalisée ou sui-
vie a domicile pour une maladie chronique ou
grave, évolutive, ou toute personne de grand
age séjournant en maison de repos et de soins.
Cette écoute peut également étre proposée aux
personnes dont la mémoire s'efface et a leurs
proches ne pouvant plus elles-mémes faire part
de leur récit. L'aboutissement est un livre per-
sonnalisé avec les mots « A mes mots», avec
l'ame «Ame et motsy, avec la mémoire « A
memo » d’un seul auteur, le patient. Ce travail est
un soin et ce soin reste gratuit pour le patient.
Devenir biographe-passeur ne s’improvise pas !
Des compétences sont requises pour mener a
bien ce travail, voire ce soin particulier. am&mo
organise trois fois par an une formation spéci-
fique axée autour de l'entrée en relation, du re-
cueil de récits et de I'écriture biographique. La

dimension éthique est également traitée. Le fu-
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tur passeur n’est pas forcément issu du domaine
médical au sens large. Le module consacré a
I'éthique va permettre de comprendre les mots
dans le contexte particulier du soin (les notions
de morale, de droit, de déontologie) ou encore
de découvrir lexistence de comités d’éthique
dans les institutions, par exemple. On y apprend
aussi le questionnement; il est proposé au fu-
tur passeur de réfléchir sur ses principes mo-
raux, son statut, son role, ses fonctions, sur le
cadre de son travail. Dans ce que va vivre le fu-
tur passeur, des conflits de valeurs vont émer-
ger. Clest souvent dans la transmission « d’un
secret », d'une rancceur racontée trente ans plus
tard, d'un acte manqué, d'un témoignage de vol
(lors d’un héritage, par exemple), de viol, d’en-
fant illégitime, etc. que le passeur devra conci-
lier des valeurs. Souvent, la restitution du dis-
cours au narrateur, avec la reprise de ses mots a
voix haute, aide narrateur et biographe a trou-
ver les phrases justes.

Lisette, 78 ans, raconte un probable accou-
chement «sous X» (non nommé comme tel
a 'époque) dans un pays étranger. Elle avait
13 ans lorsque son cousin de deux ans son ainé
I'a violée. Elle garde en mémoire un réveil dans
une chambre auprés d’une religieuse et une ci-
catrice au ventre. Jusqua I'Age de 16 ans, elle
n’a plus de souvenir. Sur les photos de I'époque,
elle ne se reconnait pas. Avant de mourir, elle
veut témoigner de la souffrance de toute sa vie
et de la méchanceté de sa mere envers elle. Elle
pleure ; les mots sont durs. Elle n’a pas eu d’en-
fant. Le fils de son ami est proche d’elle. Clest a
lui qu’elle veut expliquer tout cela. Il compren-

dra, car « ’est une belle personne ».

Un déclic

Cest souvent dans I'histoire personnelle de cha-
cun que nait un jour 'envie de devenir passeur.
Clest aprés un événement particulier (une mala-
die personnelle ou celle d'un proche, le déceés de
parents, un tournant professionnel, la retraite,
un burn-out...) que ce désir de consacrer un
temps a lautre, par 'écoute et 'écriture, s’ins-
crit. Jacques, technicien radiologue, a accompa-
gné son épouse Edith durant deux ans dans la
progression inéluctable d'un cancer. Confrontée
A sa finitude, Edith a éprouvé les phases de déni,
de colére, de chantage, de désespoir si bien ex-

pliquées dans les livres. En méme temps que la

maladie, des sentiments étranges bouleversent,
durement parfois, le malade et son proche « ré-
férent ». Un soir, a bout de patience, Jacques lui
a lancé un « débrouille-toi, écris-le, mais moi j'en ai
marre de ne plus parler que de ca ». Edith ne savait
plus écrire; si la pensée restait intacte, la fai-
blesse ne permettait plus I'écriture. Alors, dou-
cement, dans un début de phase d’acceptation,
Edith a demandé a son homme d’étre sa plume.
La tension dans le couple s’est apaisée avec des
moments de sérénité ponctués de rires ou de
larmes. Et Jacques a écrit jusqu'au bout. Dans
le carnet d’Edith, a la derniére page, il a écrit :
« merci ». L'apaisement, apporté par une « conni-
vence entre deux personnesy sur le sujet de
vie et de mort, I'a interpellé. L'une parle, I'autre
écrit. Clest possible en confiance. Jacques s’est
senti capable de recommencer avec d’autres.
am&mo propose des passeurs pour l'écoute
et la retranscription écrite du récit, car tout le
monde n’a pas le don de
Iécriture ou les capaci-
tés pour le faire, d’au-
tant plus que la mala-
die accapare lénergie.
Le role du passeur se dé-
roule en deux temps : le
temps de Iécoute du pa-
tient puis le temps de
lécriture. L'écoute at-
tentive et bienveillante
d’un passeur tient en soi
a prendre soin de l'autre.
Le patient a un ren-
dez-vous avec quelqu'un
venu pour 'écouter, non
pas dans ses plaintes de
malade, mais comme interlocuteur privilégié
parlant de son expérience de vie. Le passeur lui
permet de formuler ses aventures, ses doutes, de
transmettre une part de lui-méme, de (se) ré-
parer peut-étre... Déposer des mots pour se re-
trouver, entendre par sa parole que l'on a existé,
exprimer ce que l'on a compris ou pas, trans-
mettre des mots d’amour, faire un adieu ou dire
pardon, c’est un soin de I'ame.

Lanalyse de Samuel Guillemot!, maitre de
conférences en sciences de gestion a I'Univer-
sité de Bretagne occidentale, porte entre autres
sur plusieurs questions autour du récit de vie

et apporte des réponses sur lattente des pa-
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Le patient a un rendez-
vous avec quelqu’un
venu pour ’écouter,

non pas dans ses
plaintes de malade, mais
comme interlocuteur
privilégié parlant de son

expérience de vie.

4. S. Guillemot, Les
motivations des personnes
agées au récit de vie et
leurs influences sur la
consommation de services
biographiques, thése de

doctorat, Brest, 2010.
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Le moment dela

A la vie, a la mort

tients. Quand écrit-on sa vie ? Contrairement a
ce que l'on pourrait penser, les motivations au
récit de vie ne sont
pas furtives. Il s’agit
souvent d’un sou-
hait réfléchi et pensé
longtemps en amont
de la maladie ou du
grand age. Le mo-
ment déclencheur pour le réaliser est souvent
un probleme de santé, la prise de conscience
de sa propre finitude, mais aussi les encourage-
ments de I'entourage. Pourquoi écrit-on sa vie ?
Six motivations sont retenues :
= Flatter I'ego dans le sens d’'une reconnais-
sance de soi, d’'une reconnaissance d’un
parcours, d’'une compétence.
= Réparer l'ego : clarifier un passé, se libérer
du passé, rétablir une vérité, se justifier, ré-
parer des choses, exprimer une souffrance...
= Ne pas étre oublié : laisser un souvenir («je
ne serai plus la dans vingt ans, mon texte oui »).
= Partager, dans le sens d’un échange d’expé-
rience.
» Transmettre une histoire familiale, des « ra-
cines », des conseils...
= Témoigner avec un devoir de mémoire.
Samuel Guillemot parle de capacité de « réminis-
cence structurée », cest-a-dire de la possibilité
d’utiliser son passé pour cristalliser des dimen-
sions importantes de sa personne et pour faire
face aux questions existentielles de fin de vie. Il
pointe également I'importance de vouloir trans-
mettre, avec des motivations relationnelles, mais

aussi sociétales, pour les générations suivantes.

La parole libére, I’écriture incarne

L’accompagnement de personnes en fin de vie
permet des échanges relationnels intenses. Mais
la communication a travers le soin peut — par-
fois - laisser le soignant perplexe. Qua donc
voulu dire le patient ? Pourquoi a-t-il parlé lon-
guement de cet épisode de sa vie? A-t-il eu en-
vie de partager quelque chose d’important pour
lui ? Pourquoi m’en parler & moi plutot qu’a ses
proches ? Aurait-il aimé écrire quelque chose?
Est-ce trop tard pour lui? Faire le récit de sa
vie avant de mourir est un acte, et pour celui
dont 'autonomie est si souvent réduite, cet acte
prend tout son sens. C'est une mise en forme

créatrice, adressée a d’autres pour transmettre,
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pour témoigner, pour vivre encore et sans
doute, «aller mieux» avant de mourir. Pour
I'écrivain Serge Doubrovsky, «si 'on raconte sa
vie pour de vrai, ¢ca vous refait une existence »°.

Par le biais du crayon et du papier, par I'impres-
sion de l'ordinateur, le récit devient objet dans
un ouvrage joliment relié. C’est de cette maniére
qu'am&mo termine le travail engagé avec le pa-
tient qui indiquera a qui le récit devra étre re-
mis. Parfois, le livre est remis au narrateur lui-
méme, souvent il est remis a la personne qu'’il
a désignée. Une mission s’achéve pour le bio-
graphe-passeur. Le moment de la transmis-
sion de lécrit reste un moment fort en émo-
tions. Michele Cléach et Delphine Tranier-Brard
parlent de rituel de fin® pour marquer cette
derniére étape du travail : « Cest un appui so-
lide pour le biographe comme pour le biographié
[--] On peut se retrouver autour du livre impri-
mé, le feuilleter ensemble |[...| autour d’un gouter,
d’un café ou d’'un verre, ’est accueillir 'émotion du
biographié [ou d'un proche| et [celle du biographe],
avant de tourner la page.» Des biographes-pas-
seurs en témoignent : « Je suis repartie avec les
tasses, les fleurs et la chaleur de cet apres-midi.
N. m’a appris Uimportance du rituel, 'importance
de prendre le temps de se revoir, de se poser, non
plus pour un entretien, mais pour verbaliser 'expé-
rience partagée » ; parfois avec pudeur : « J'ai re-
mis les livres, mais je ne suis pas restée au diner
familial réunissant toutes les générations, ce n’était
pas ma place. Nous avons été dans un lien fort, mais
je ne suis pas de la famille ». Un beau compliment
que le biographe-passeur peut recevoir : « dans
la facon dont ¢a a été écrit, on avait U'impression que
c’était Maman qui nous parlait ».

Si la biographie hospitaliere commence a étre
connue dans le monde médical, son mouvement
nest encore que peu répandu. En France, a I'ini-
tiative de Valéria Milewski et la création de son
association Passeurs de mots, passeurs d’his-
toires’” en 2010, une vingtaine d’établissements
de santé ont a ce jour engagé un biographe au
sein d’équipes soignantes; les contrats institu-
tionnels permettent que le soin biographique
reste gratuit (2 l'instar d’un soin englobé dans
I'appellation « soin de support ») pour le patient.
Avec am&mo, la possibilité d’un soin particulier
en fin de vie, permettant une transmission grace
au récit de vie, existe maintenant en Wallonie et

a Bruxelles depuis février 2022%. =



