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C'est une initiative portée
par plusieurs maisons
d'édition, qui souhaitent
faire de ce label une marque
de fabrique et de tracabilité
d'ouvrages édités de facon
la plus respectueuse
possible de I'environnement.

On ne peut pas vous
promettre le «zéro déchet»
ou le «zéro pollution»

mais on vous propose

des ouvrages plus
éco-responsables.

Une nouvelle maniére

de lire le monde grace a nous
tous, éditeurs, auteurs,
imprimeurs, distributeurs,
libraires, lecteurs.

Parce que le livre
doit servir la planete
sans l'abimer!

+ Des livres qui traitent d'environnement,
de bien-étre, de «bien-manger », de
conscience écologique, sociale et politique,
des livres pour les adultes et pour les
enfants, des livres qui donnent du sens
en placant notre planete au coeur de notre
quotidien, de notre réflexion.

+ Moins de papier : des formats d'ouvrage
choisis pour leur tres faible gache de matiere.

+ Un papier certifié aux normes
environnementales FSC et PEFC
(des écolabels garantissant une gestion
durable des foréts).

+ Moins de produits chimiques : utilisation
d'encres végétales, absence de vernis
et de pelliculage issu de la pétrochimie.

+ Pas de couverture cartonnée ni de film
plastique protégeant les ouvrages.

+ Impression simultanée des couvertures
d'ouvrages de méme format.

< Impression en France a moins de 500 km
de nos entrep6ts. Pas dimpression en Asie,
pas de transport aérien.

+ Des process repenseés : suppression
des tirages papier pour controler les
étapes de fabrication avec le photograveur
et l'imprimeur, facturation 100 %
numérique, diminution des services
de presse papier, une communication
essentiellement numérique.

o Yl
*Yliga, pourquoi ce nom ? C'est le nom, en langue moré, d'un arbre aux vertus médicinales qui vit entre Ls, K8 I ‘9
le Sahara et 'Afrique tropicale et qui, comme d'autres essences, a su s'épanouir dans des conditions < '
environnementales difficiles. Il est, pour nous, un symbole de l'adaptation nécessaire et possible, [¥p) .
de méme qu'un exemple d'exploitation vertueuse des ressources naturelles. '¢‘ )
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Préface

Quelle bonne idée de mettre en exergue la bienveillance
dans la relation avec les personnes atteintes de la maladie
d’'Alzheimer. C'est inspirant pour tout un chacun, que l'on
soit malade, accompagnant et méme professionnel de santé.
Je ne suis pas étonné que cette proposition soit faite par
Colette Roumanoff. Depuis longtemps je connais son enga-
gement, son acuité dans |'observation et sa capacité de syn-
these et d’adaptation. De par son expérience avec Daniel,
son mari, que jai eu la chance de connaitre, ses échanges
avec les familles et ses rencontres avec les professionnels,
elle donne sens a 'accompagnement des personnes malades
d’'Alzheimer.

Tout d’abord, elle nous alerte sur les idées recues, les
mots-valises et les expressions assassines, tueuses de vie
et d'espoir. La personne ne doit jamais étre réduite a sa
maladie. Elle reste un individu a part entiere. Avec ses
déficits, mais aussi toutes ses capacités d’'adaptation et
de créativité, elle participe pleinement a la vie du couple,
de la famille, de la cité.



ALZHEIMER, UNE ECOLE DE BIENVEILLANCE

Au travers de situations de la vie de tous les jours, Colette
Roumanoff démontre comment tout se joue dans l'inter-
relation des personnes entre elles et avec l'environne-
ment. Elle observe en détail ce qui se passe concréetement
dans les relations et s’adapte au cas par cas.

Elle nous montre le plaisir qu'est de trouver des solutions,
d’esquiver les obstacles, de se donner des buts a atteindre.
Elle apprécie toutes les victoires du quotidien, y compris les
plus petites. Elle complimente le malade et prend confiance
en elle-méme. Nous comprenons qu’elle donne des pistes
pour gagner sur la maladie.

Les troubles cognitifs de la maladie d’Alzheimer trahissent la
perception de la realite mais n'empéchent pas de faire des
choses, parfois de facon inadaptée. L'important est de faire
l'effort de comprendre le pourquoi des comportements et
de ne pas faire systématiquement un proces de mauvaise
intention au malade. Cette bienveillance est primordiale
dans la relation d'aide, tout comme dans toutes les relations
humaines.

Colette Roumanoff ne minimise pas les difficultés ren-
contrées. Elle n'idéalise pas non plus son role. Elle se place
délibérément dans la bonne humeur, dans les conditions
mentales d’apprendre de tout, dans une attitude positive,
d’exister dans le présent. Elle nous offre une legon de vie.



PREFACE

La maladie peut rendre aveugle. Le malade est grimé
de ses troubles. L'individu disparait derriére ses incapa-
cites. Il peut éetre chosifieé et parfois maltraite. La bien-
veillance n’efface pas la maladie ni les troubles mais elle
redonne sa dignité et sa place a la personne dans le théatre
de sa vie.

Dr Olivier Drunat, gériatre
Service de neuro-psycho-gériatrie
a 'hopital Bretonneau, Paris.






Une école sans maitre ni devoir



“Pour enlrer

a I’école de 1a
bienveillance,

il faul [aire preuve
d’indépendance
d’espril el avoir
confiance en

son expérience.”



La bienveillance n'est pas une valeur phare de notre société
ni une appli qui se té€lecharge en un clic. Elle n’est pas une
attitude toute préte, qui aurait ses codes et ses domaines
réserves. Elle n'est pas un idéal nébuleux, un réve bien-
pensant, une image d/lf_pinal. Elle n'est pas non plus une
compétence professionnelle, car il n'y a pas de diplome
en bienveillance, bien qu'on s'attende a trouver cette qua-
lité chez les personnes dont le role est d’aider, de soigner,
d’enseigner ou d’éduquer.

La relation avec les patients Alzheimer offre un vaste champ
d'expériences pour apprendre a vivre la bienveillance au
quotidien. Dans cette école, on apprend sur le terrain a créer
ou a recréer une relation avec le malade, a reconnaitre son
droit a exister et a s'exprimer, a lui accorder du respect, autre-
ment dit a le traiter comme un étre humain a part entiere. Le
respect di aux malades devrait aller de soi, mais il n'a rien
d’évident dans la realité des qu'il s'agit de personnes dont le
cerveau est abimé et avec qui la communication est difficile.
Les malentendus, les incompréhensions, les fausses explica-
tions engendrent des conflits qui s’aggravent avec le temps.
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La premiere expérience que font les patients Alzheimer,
avant méme le diagnostic, c'est d’étre confrontés a une ava-
lanche de reproches. Le premier soin qu’on pourrait leur pro-
diguer, le premier acte de bienveillance, serait de sonner pour
eux la fin des reproches.

Une difficulté rencontrée, quelle qu’elle soit, est aggravée par
un regard ou une parole de reproche. Critiquer le malade,
méme si c’est son mari, sa femme, sa mére ou son pere, un
proche que l'on connait bien ou un malade dont on a la
charge, est un jeu dangereux, une stratégie contre-productive
qui augmente le sentiment d'insécurité du malade et énerve
celui ou celle qui se fatigue a faire des reproches toujours
mal regus.

Qui a déja fait I'expérience d'un reproche qui déclenche
I'enthousiasme, que celui-ci soit adressé ou non a une per-
sonne malade ? Le reproche affecte le malade meme lorsqu'il
est formulé en dehors de sa présence. Les malades déve-
loppent rapidement une sorte de sixieme sens qui leur
permet d’apprécier assez justement la maniere dont les autres
les considerent. Ils ne se laissent pas impressionner par un
sourire ou une politesse de surface.

Le Bonheur plus fort que l'oubli, L'Homme qui tartinait une
éponge proposent un changement de regard sur la maladie
d’Alzheimer. Si I'on réussit a dédramatiser les situations, a
inventer une relation différente avec ces personnes déso-
rientées et a garder sa bonne humeur dans des circonstances
inattendues ou incompréhensibles, c’est l'univers entier du
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malade, du soignant et de l'aidant qui se trouve transformé.
La maladie d'Alzheimer peut ainsi se conjuguer avec un
certain bonheur de vivre pour les personnes concernées et
leur entourage.

Comment faire ? Grande question. La vie est une aventure
obscure dont les regles nous échappent. La relation aux
autres, surtout s'ils ont une maladie cognitive, est complexe
et subtile.

Lors de mes conférences, je demande souvent s'il y a dans
la salle une personne qui aimerait recevoir des reproches.
Silence géné. La question semble incongrue, les gens regardent
a droite, a gauche, personne ne leve le doigt. Conclusion évi-
dente : personne n'aime recevoir des reproches.

Pourtant, tout le monde se croit autorisé a faire des reproches
a la terre entiere. Il y a la un mystere du quotidien qui me
fascine, un domaine ou l'offre est immense et la demande
égale a zéro. Pour les compliments, c’est tout le contraire :
tout le monde aime en recevoir, la demande est immense et
l'offre souvent limitée.

Comme tout étre humain, le malade Alzheimer déteste les
reproches. Pour autant, il a perdu le pouvoir d’argumenter et
ne peut méme pas tenter de se justifier : il se sent blessé
et incompris. Les conséquences sont désastreuses pour tout
le monde.
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Le début de la bienveillance, ce serait de ne pas ajouter
du malaise au malaise d'une personne malade : éviter de
la contrarier, de lui dire non. Ce conseil de bon sens parait
simple. Ceux qui l'utilisent sont émerveillés du résultat :

« Aller passer un week-end chez ma mere Alzheimer était
pour moi un cauchemar, j'ai cessé de lui dire non, de lui
faire des reproches. La relation a changé. D"un seul coup,
elle est devenue agréable ! C’est incroyable ! »

Arréter les reproches pendant un week-end, c'est relative-
ment simple. Sur le long terme, c’est plus difficile. Cela oblige
a un changement d'attitude profond, a inverser certaines de
ses priorités. Pour vivre la bienveillance au quotidien, il est
nécessaire en premier lieu de se débarrasser d'une pléthore
d’idées fausses et déprimantes sur la maladie en particulier et
sur la vie en général.

A bien la prendre, la maladie d’Alzheimer pourrait devenir
une école pratique de bienveillance. C’est dans les situa-
tions difficiles — il s’en produit a foison dans les maladies
cognitives — qu’'on peut apprendre a décoder les com-
portements les plus €tranges et a y répondre, qu'on peut
s'exercer a renouer le fil d'une relation qui s'effiloche ou
se rompt, qu'on peut inventer de nouveaux modes de
communication. On est obligé, pour réussir, de tourner
son regard vers soi autant que vers les autres, de cultiver
son attention et sa bonne humeur, de s’ouvrir a sa sensibi-
lite et a celle des autres.
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Le premier travail, lorsqu’on entre a I'Ecole de la bienveil-
lance, est de se débarrasser des idées qui nous encombrent
l'esprit et le cerveau et qui attisent la peur et le stress.

Le deuxieme travail, c’est d’'apprendre a vivre dans la bonne
humeur, ce qui oblige a changer ses priorités, a vivre en
accord avec son ressenti, a investir le présent.

Le troisieme travail, indispensable pour s’installer dura-
blement dans la bienveillance, consiste a questionner ses
sentiments, ses réactions, ses valeurs et la comparaison
que nous faisons sans cesse entre « ce qui est » et « ce qui
devrait éetre » pour gérer sa vie d'une maniere fluide et
intelligente.

Rien n‘empéche d’employer ces nouveaux savoirs dans
toutes nos relations. Arriver a vivre paisiblement avec un ou
une patiente Alzheimer peut libérer les autres relations de
leurs conflits visibles ou cachés, et réduire considérablement
la distance qui nous sépare du bonheur quotidien.

La bienveillance est une énergie, un mouvement, un
muscle, une aventure, une conquéte, une victoire,
un bonheur.

Eclairée par ces sept points de vue, la bienveillance se
distingue de ses dérives et de ses avatars, qui n'en finissent
pas de jeter la confusion dans les esprits et les cceurs.
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Pour entrer a I'école de la bienveillance, il faut faire preuve
d'indépendance d’esprit et avoir confiance en son expérience.
Alors, avec une seule expérience, on peut faire tomber tout
un échafaudage d'idées fausses.



I

LUNIVERS ALZHEIMER,
UN INVENTAIRE A LA PREVERT






Les plantes vertes, le deuil blanc, un disque rayé€, les bonnes
intentions, les idées fausses, I'inquiétude rampante, le langage
non verbal... Mais qui a commenceé ?

Il'y a un peu plus de cinquante ans, on considérait, médicale-
ment et scientifiquement parlant, que les bébés ne sentaient
rien. L'une de mes amies m’a rapporté les paroles d'une
péediatre au moment de son accouchement, il y a exactement
cinquante-sept ans :

« Les bébés sont tout a fait insensibles. Moi, je traite mes
enfants comme des morceaux de bois. »

Cette pediatre croyait bien faire en diffusant ainsi a tra-
vers une image frappante son savoir appris a la faculté
de médecine. Aujourd’hui, une telle proposition apparait
comme une énorme sottise. A la méme époque, j'ai aussi
entendu ce genre de chose, que je trouvais scandaleuse,
et je pensais que ces gens ne s'étaient pas méme donné
la peine de regarder attentivement un bébé pendant cing
minutes ! Un nouveau-né, c’est un concentré de sensibilité.
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