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INTRODUCTION GENERALE

On présente souvent la famille comme le pourvoyeur principal, ou la clé de voite de la prise
en charge de la dépendance, de la maladie et du handicap au grand-age, en particulier en
France et dans le sud de I’Europe. Les discours médiatiques et institutionnels' relayent en ce
sens une bonne partie de la littérature scientifique sur les solidarités familiales. Des enquétes
quantitatives soulignent en effet combien les normes sociales en matiere d’obligation
familiale sont prégnantes dans cette partie de I’Europe?. D’autres travaux mettent en lumiére
I’importance du soutien apport¢ par la famille aux personnes agées en situation de
dépendance’. L’implication des familles dans cette prise en charge apparait non seulement
conséquente en volume (en moyenne, 80% de I’aide apportée aux personnes agées
dépendantes proviendrait de la famille) mais aussi fondamentale, dans la mesure ou elle
favorise aussi le recours aux secteurs professionnels (services, équipements, établissements)
et aux dispositifs institutionnels. La famille peut constituer une précieuse ressource dans
I’optimisation de 1’intervention des professionnels, aussi bien a domicile qu’en
établissement *. L’implication des proches apparait ainsi comme un vecteur facilitateur
(démarches administratives, logistique) et complémentaire de I’intervention professionnelle :
cette derniére ne modifie pas I’intervention de I’entourage dans 83% des cas, et méme la

renforce dans 9% des cas (S. Petite et A. Weber, 2006, p. 11).

DERRIERE « LA FAMILLE », CERTAINS PROCHES

Au regard de cette représentation, placant la famille au cceur des réseaux d’aide, on peut

\

néanmoins se demander a quoi renvoie cette « famille » a laquelle il est si souvent fait

référence de manicre globale. Qui sont ces « aidants familiaux » que I’on voit mentionnés

' Cf. les portails officiels des gouvernements francais et espagnol.

2Ctf A Walker, 1999 ; S.O. Daatland et K. Herlofson, 2003 ; J. Ogg et S. Renaut, 2005 et 2006.
3 Notamment S. Clément et J.-P. Lavoie, 2005 ; M. Paquet, 1999 ; L. Campo, 2000.

* Cf. N. Guberman et P. Maheu, 2001.
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aussi bien dans les médias, les politiques que dans les travaux psychologiques et
sociologiques ? On sait pourtant qu'en matiére de solidarités familiales, la notion de famille
est bien imprécise et cache une réalité beaucoup moins homogéne qu’elle n’y laisse paraitre.
Des travaux ont mis en évidence que le réseau de solidarité effective se réduit a une petite
partie de la parenté, la parenté restreinte : « la famille nucléaire ne s 'entoure en moyenne que
de 3 a 3 personnes auxquels elle estime avoir le droit de faire appel en cas de difficulté et a
qui elle réserve sa solidarité » (J. Coenen-Huther er al., 1994). On retrouve un constat
similaire dans |’ enquéte de R. Fontaine ef al. (2007), révélant qu’une augmentation de la taille
de la fratrie ne débouche pas sur un supplément d’aide regue par les parents en situation de
dépendance, tous les enfants ne s’impliquent pas nécessairement auprés de leurs parents
dépendants (S. Petite et A. Weber, 2006). 11 y a donc dans ces familles certaines personnes qui

aident, certaines qui aident beaucoup plus que d’autres, et d’autres encore qui n’aident pas.

Pourtant, jusqu’a présent, peu de travaux ont précisément porté sur 1’absence d’aide et ses
logiques, ou a propos des non-aidants ou ceux qui sont qualifiés comme tels par d autres
enquétés. Se focalisant de la sorte sur les membres des familles qui apportent effectivement
une aide, ces recherches ont laissé dans |'ombre « ceux qui n'aident pas, ou qui prennent
leurs distances, ou qui congoivent autrement leurs obligations ; ou alors ils ne sont
considérés qu'au travers de la vision de ceux qui aident et qui déplorent la non-implication
des autres membres de leur famille » (S. Clément ef al., 2005, p. 138). Certes, quelques
travaux plus microsociologiques mettent en lumiére la diversité des expériences des proches
aidants. Ces travaux contribuent a complexifier la compréhension des logiques d implication,
en saisissant des angles d’études assez diversifiés, selon qu’ils cherchent a saisir les
différentes places occupées dans 1'organisation de |'aide, les logiques d implication et le sens
que prend |'aide dans la relation familiale, la maniére dont elle est vécue, ou encore les
logiques de non-recours aux services professionnels. L'ensemble de ces travaux eclaire la
diversité des expériences et des configurations d'aide et permet de dépasser une vision trop

homogéne de la place de la famille auprés des personnes dgées en situation de dépendance.
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DES IMPLICATIONS DIFFERENCIEES AUX REGISTRES ORGANISANT LES
EXPERIENCES SINGULIERES DES PROCHES

Ces approches sociologiques de l'aide familiale aux personnes dgées en situation de
dépendance ont constitué le terreau de nos premiéres interrogations. Elles ont contribué a
I"elaboration d’une premiere problématique axee sur les implications différenciées des
proches familiaux, intégrant une perspective comparative entre la France et I’ Espagne, a partir
de laquelle nous avons construit notre démarche empirique. Nos premiéres pistes d’analyse
etaient ainsi articulées autour de deux axes de différenciation. Le premier concernait les
processus de différenciation des niveaux d’implication, pour lequel nous interrogions le
contexte dans lequel naissait et évoluait I'implication (événements, interactions avec les
autres proches). Le deuxiéme axe portait sur les différentes formes d’implication, abritant des
éléments de définition de la « bonne » fagon d’aider les malades. Ces deux perspectives
concourraient a la définition de balises (a la fois quantitatives et qualitatives) de I'implication,
contribuant a dessiner les contours d'un code informel d’éthique de la prise en charge

familiale de la maladie d’ Alzheimer.

Il nous semble, rétrospectivement, que ces questionnements ont progressivement mis en
lumiére I"existence de diverses conceptions des « bonnes maniéres » d’interpréter la situation,
de concevoir les besoins du malade, de lui venir en aide, de le respecter dans son alterite, de
concilier (ou non) role d’aidant et réle familial, etc. Nous avons alors choisi de reformuler
notre problématique de recherche autour des interprétations diverses des situations d’aide, en
cherchant a saisir sociologiquement ce qu’il y avait de singulier dans chacune des expériences
étudiées. Pour saisir cette « singularité au pluriel », nous avons élaboré un outil analytique
permettant a la fois d’éclairer la diversité des expériences tout en retenant les mécanismes
communs qui les organisent. C’est ainsi que nous avons dégagé un ensemble de registres et
montré les investissements variés qu’il pouvait en étre fait par les proches. Cette recherche
nous invite a penser la pluralité des modes d'expérience de I'aide apportée a un proche
souffrant de la maladie d’Alzheimer. Plutot que de proposer une définition pragmatique et
¢thique de 1'aide familiale, elle nous livre des dés de lecture et d’élucidation des enjeux

principiels, relationnels, émotionnels de la relation d’aide en situation.

fad
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AU CEUR DE L’EPREUVE, DES SITUATIONS DILEMMATIQUES

Nous avons souligné plus haut comment les approches sociologiques de 'aide familiale
permettent de mettre en évidence la diversite des expériences et des logiques d'implication
des proches. Car si elles soulignent I'importance des normes de solidarité familiale — mélant
parfois subtilement logique du devoir et obligation affective ° — et I’implication
particuliérement poussée de certains proches — décrits comme les « aidants principaux » —,
elles mettent également au jour que certains proches se sentent dégageés de ces obligations
statutaires ou vivent I’aide comme une expérience signifiante de leur vie®, et que d’autres
encore sont retirés du réseau d’aide’. Ces travaux nous invitent finalement a penser de
maniére complexe les expériences des proches des personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer, en ne considérant pas seulement le cadre des obligations morales d’entraide
mais aussi la marge interprétative des individus vis-a-vis de ce cadre normatif. Ils rejoignent
en ce sens une problématique sociologique plus générale, articul ée autour de la tension entre
obligations familiales et souci d’autonomie individuelle, que D. Martuccelli (2006) formule

en termes d’« éprenve familiale » contemporaine.

La thése que nous proposons ici apparait comme une contribution a la comprehension de cette
épreuve familiale, dans le contexte de la maladie d’Alzheimer. Nous y envisageons la
solidarité familiale en situation, non au seul prisme d obligations morales plus ou moins
consenties, mais également, d'une part, au regard du sens qu'une situation, activité ou
décision peut prendre du point de vue de |'expérience de la relation avec le malade, et, d’autre
part, du point de vue des émotions, de leur expression, de leur traitement et de leur
production. Nous nous arrétons sur trois situations, transversales a la plupart des expériences
familiales que nous avons étudiées : |'exercice de la toilette du malade, le recours aux
structures d’accueil et d’hébergement et I'intervention dans sa vie privée. Nous les
apprehendons comme des dilemmes, en ce qu’ils mobilisent et interrogent a la fois, et de
fagon parfois paradoxale, le rapport aux principes normatifs d’implication, 1’expérience de la
relation familiale et le rapport aux émotions. En effet, on désigne parfois les aidants familiaux
comme des « aidants naturels ». Derriére cette formule, se cache le double enjeu de

I"institution de « la famille comme instance "naturelle” de recours et d’aide » (C. Gucher,

*Cf. J.-P. Lavoie. 2000 - S. Clément ef al.. 2005 ; M.-E. Joélet C. Martin. 1997
“Cf. V. Caradec. 2009 : N, Rigaux. 2009.
TCf. S. Pennec. 2006 : S. Matthews et T. Rosner. 1988,
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2010, p. 46)" et de la reconnaissance sociale du réle des aidants familiaux, conditionnée par la
considération de I’implication familiale comme n’allant pas de soi (M. Bungener, 1995)”. Est-
il pourtant si naturel de procéder a une toilette intime de son conjoint ou de son parent 7 Est-il
si évident de lui interdire certaines activités, de lui en imposer d’autres ? Il est rare que ces
activités et décisions n'interpellent pas les proches familiaux et, dans la plupart des cas, ces
situations les invitent a se (re)positionner vis-a-vis de leurs croyances et préférences
ordinaires, a investir autrement la relation conjugale ou filiale, a appréhender un rapport
particulier aux émotions. Confrontés a ces situatons dilemmatiques, les proches familiaux
que nous avons rencontrés ne réagissent pas d’une fagon homogeéne, parce que chacun de ces
dilemmes prend un sens singulier au regard de |"expérience personnelle (normative ou morale,

relationnelle et émotionnelle) de chaque individu.

=5

Nous organiserons la restitution de cette recherche sur les dilemmes de la prise en charge

familiale de la maladie d'Alzhei mer en deux grandes parties.

La premiére est consacrée a la présentation du cadre conceptuel et théorique mobilisé dans
I’élaboration de notre modeéle d’analyse. Dans 1 optique d’élaborer et de consolider notre
modéle d’analyse articulé autour de trois registres — principiel, relationnel et émotionnel —
nous explorerons tout d’abord les contributions de travaux antérieurs sur 1’aide apporiée par
les proches aux personnes dgées en situation de vulnérabilité ou de dépendance. Ces
approches sociologiques de I'aide, empruntant diverses perspectives, depuis |’analyse des
pratiques ou des vécus de l'aide a I'étude des régles de répartition et des logiques
d’implication, seront présentées dans le premier chapitre. Nous réunirons ensuite, dans le
deuxiéme chapitre, un ensemble de réflexions menees par des chercheurs de différents
horizons sur la question des émotions, notamment des émotions dans la relation de soins. Au
terme de cette exploration, nous proposerons la nction de « travail émotionnel profane » pour
saisir la dimension émotionnelle des relations d’aide et de soin dans lesquelles sont engagés
les proches familiaux. C’est également dans cette premiére partie que nous expliciterons notre

modele d’analyse. Ainsi, le troisieme chapitre exposera les trois situations dilemmatiques

¥ L'expression d'aidant naturel est d"ailleurs récusée par 1" Association frangaise des aidants.

“ M. Bungener (1995, p. 119) note i ce propos que « la famille pent [ ... [ devenir un maillon officiel ei fiable de
la chaine thérapeutique & la mesure de ses capacités a aider la personne malade a miewx vivee, a condition de
ne plus considérer son implication comme allant de soi »
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retenues dans cette recherche, présentera le contenu des trois registres dégagés pour "anal yse

des dilemmes et retracera notre démarche de recherche et ses aspects empiriques.

La seconde partie de la these est specifiquement dédiée a 'analyse des expériences des
proches confrontés a ces situations dilemmatiques, au prisme des trois registres. Dans le
quatrieme chapitre de la thése nous analysons le dilemme de la toilette et des activités liées a
I"intimité corporelle. Le dilemme du recours aux structures d’accueil et d hebergement est
analysé dans le cinquiéme chapitre. Enfin, le sixieme chapitre de la thése présente |’analyse

du dilemme de I'intervention dans la vie privée du malade.



PARTIE 1.
ANCRAGES THEORIQUES, MODELE D’ANALYSE
ET DEMARCHE DE RECHERCHE




Cette premicre partie réunit trois chapitres constituant les fondations théoriques et

conceptuelles de notre these.

Nous y explorons, dans le premier chapitre, plusieurs perspectives dans lesquelles s’oriente la
sociologie de I’aide familiale. Le deuxi¢me chapitre propose une ouverture des approches
sociologiques de la production familiale de soins aux émotions, a leur traitement et leur
production. Les enseignements tirés de cette double exploration sont ensuite mobilisés et
refondus dans notre modele d’analyse que nous explicitons au cours du troisieéme chapitre,
lequel est également 1’occasion de préciser notre objet et notre démarche de recherche ainsi

que leur évolution.



CHAPITRE I -
LA SOCIOLOGIE DE L’AIDE ENTRE L’ETUDE DES
PRATIQUES, DES VECUS, DES REGLES DE L’ENTRAIDE
ET DES LOGIQUES D’ IMPLICATION

Les approches sociologiques présentées dans ce chapitre ne se distinguent pas seulement par
leurs objets d’analyse, mais aussi par le vocabulaire employé. Les notions d’aide, de soutien,
d’accompagnement d’une part, ou de travail domestique et de care d’autre part, auxquelles
s’attachent les auteurs ne sont pas de simples variations anodines de vocabulaire, mais bien
des concepts spécifiques renvoyant a des courants théoriques distincts. Prenons le temps d’un
petit tour d’horizon sémantique et conceptuel afin d’en préciser les spécificités. Nous
commencerons par présenter les trois principales critiques adressées aux usages classiques de
la notion d’aide. Nous discuterons ensuite la pertinence des termes parfois proposés comme
tentatives de dépassement de la notion d’aide. Puis, nous préciserons pourquoi le concept de
« care » ne peut étre mobilisé en remplacement de celui d’aide. Ceci nous amenera a justifier

I’emploi éclairé de la notion d’aide proposé dans cette recherche.

Largement employée dans le champ des solidarités familiales, la notion d’aide suscite
pourtant de nombreuses réflexions critiques quant aux confusions qu’elle peut véhiculer. On

peut dégager trois écueils pour lesquels la notion d’aide est si décriée par certains.

Le premier écueil dénoncé concerne la vision d’une relation dyadique définie. La notion
d’aide véhiculerait ainsi I’image d’une relation entre un malade et un seul aidant. Les
premiers travaux francophones sur 1’aide familiale traitaient en effet de cet aidant unique,
souvent qualifié de « naturel ». Pourtant, et de récentes enquétes statistiques le confirment,
I’intervention d’un seul et unique aidant familial ne correspond pas a la réalité sociologique.
Ces enquétes, rappelle F. Weber (2011), révelent en moyenne 1,7 aidant par cas. Certes, il
arrive qu’une personne malade ne compte qu'un seul aidant familial. Dans ces cas-la, on
compte une large majorité d’« aidants piégées » (Ibid., p. 29), constituant effectivement les
seuls parents susceptibles d’apporter une aide : c’est le cas des enfants uniques d’une

personne veuve ou du conjoint d’une personne sans enfant. La représentation d’une dyade que



CHAPITRE | — SOCIOLOGIE DE L AIDE

peut véhiculer la notion d’aide ne se révéle pas pertinente. Les travaux se sont d’ailleurs
progressivement tournés vers une vision plus large de la réalite de 1’aide, en proposant de

s'intéresser a plusieurs figures d’aidants.

Le deuxiéme écueil souvent dénoncé porte sur la vision unilatérale a laquelle peut renvoyer la
notion d’aide. Décrire la réalité en termes d’aide conduit parfois 4 ne considérer la relation
qu'en sens unique, de 1'aidant vers 1’aidé, simple réceptacle de 1'aide. C’est oublier la
réciprocité qui existe pourtant dans cette relation (ne serait-ce qu’en termes de reconnaissance
et de rétributions affectives ou symboliques). Au-dela, ce voile posé sur la réciprocité
implique des effets indésirables dans 'expérience de la personne aidée, a travers notamment
des sentiments d’humiliation. Rappelant les apports des théories maussiennes, F. Weber
(2011, p. 12) dénonce I'inscription de la notion d’aide dans « wne vision idéologique de ['aide
comme don pur et [... | wne morale de la sollicitude et de la bienveillance ». Elle rappelle

I"expérience possible du « don comme humiliation » et souligne que « non, toutes les aides ne

sont pas positives » (Ihid.).

Une troisiéme limite renvoie a la vision instrumentale de 1"aide telle qu’elle est couramment
mobilisée. Cette vision instrumentale de 1'aide consiste a ne considérer que les aspects
matériels de 1'aide, quantifiables en termes de temps ou de chaine opératoire. Cette
instrumentalisation de 1"aide s’inspire d'une vision professionnelle de 1"activité de soin, axée
sur les seuls incapacités fonctionnelles de la personne aidée. Elargissant cette conception
instrumentale de 1"aide, J.-P. Lavoie (2000) souligne |"importance de deux autres dimensions :
la surveillance ou |'anticipation (« monitoring ») et le soutien identitaire (biographique et

relationnel ).

Ainsi, la catégorie d’ « aide » a suscité de nombreuses critiques car elle tend a réduire la
relation a la réalisation par une personne A (1’aidant) d’un ensemble d’activités instrumentales
pour une personne B (1'aidé), sans qu'aucune forme de retour et d’échange puisse étre
envisagee. Cette conception réductrice de |'aide est trés largement répandue dans la littérature
scientifique, ainsi que le constate N. Rigaux (2009, p. 58-59) au regard d’une revue de
littérature sur plus de 2000 articles scientifiques traitant de I’aide informelle et familiale :

« ¢ 'est une facon de penser I'activité de 'aidant comme étant a sens unigue : lui étant
identifi¢ au pole actif de la dyade aidantaide, 'aidé an pole passif [...] Cette
amthropologie  s'impose comme une évidence dans le contexte de la culture
occidentale : 'homme est une somme de performances [...]. L aidant se trouve ainsi
ramené aux tdaches qu'il peut accomplir (un robot multifonction), ['aidé réduit a sa
dépendance. Cetie perspective anthropologique va donner a 'aide sa dimension
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unidirectionnelle, la personne étant censée ne rien pouvoir offrir de bon ou
d’intéressant du fait méme de ses incapacités. »

Cette définition instrumentale et quantifiée de [’aide ne peut que déboucher sur une
conception déficitaire de la personne aidée. En ce sens, C. Pelluchon (2011, p. 19) s’interroge

sur les capacités d’intégration des personnes en situation de handicap :

Une société faisant « de la quantification des déficits une maniere de regarder, laisse-t-
elle la place a une solidarité qui soit autre chose que de [’assistance, voire de
I"assistanat ? »

Afin d’élargir la représentation de cette relation singuliere, une issue sémantique a semblé se
dessiner, a travers 1’usage d’autres termes, portant une vision plus souple et plus étendue.
Parmi eux, les notions de «soutien» (J.-P.Lavoie, 2000; M. Paquet, 1999) voire
d’accompagnement. La premiere est empruntée au champ de 1’éducation ou de I’intervention
sociale et médico-sociale, titrant de nombreux ouvrages: soutien scolaire, soutien a la
parentalité, soutien dans 1’addiction, etc. Concernant les personnes en situation de
dépendance, parler de soutien permet effectivement de dépasser la rigidité d’une conception
instrumentale souvent connotée a la notion d’aide. La notion d’accompagnement est trés en
vogue actuellement dans les champs de I’intervention sociale ou de la formation. Elle est
particulierement séduisante pour la place importante que 1’accompagnement est supposé
laisser a la personne accompagnée, a ses projets, son histoire, ses choix... Pour autant, I’on
peut se demander, sans forcer démesurément le trait des incapacités cognitives croissantes,

jusqu’ou cette philosophie de I’accompagnement peut étre tenue en contexte de démence’.

Beaucoup plus global et dépassant largement les seuls aspects instrumentaux de 1’aide, le
concept et les théories du care contribuent a une vision complexe de cette réalité. Mais la
notion de care n’est pas plébiscitée par I’ensemble des chercheurs francophones, notamment
en raison de son imparfaite traduction, mais peut-étre aussi du fait de son inscription dans un
contexte scientifique spécifique, celui des recherches féministes anglo-saxonnes. Par ailleurs,
le care ne décrit pas seulement les activités, mais aussi la posture de « care-giver », une
posture attentive aux modalités de son intervention, a I’invisible, etc. Tout autant de

spécificités qui peuvent rendre 1’'usage de la notion de care délicat, voire imprécis. Nous

" Dans cette perspective, on peut souligner que 1’accompagnement peut se composer de différentes postures,
notamment des postures de direction, et inclure un devoir d’ingérence (M. Beauvais, 2004).
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mobiliserons également des travaux centrés sur le travail domestique, inspirés des théories du
care, pour appréhender un des domaines d’intervention des personnes impliquées auprés d’un

proche malade.

Enfin, I’expression de « prise en charge » tend parfois a remplacer la notion d’aide, mais
celle-ci est également critiquée pour la connotation négative, associant la personne aidée a un
fardeau. Certains y préferent des lors I’expression de « prise en soin », évingant I’idée de
charge et se rapprochant par le terme de soin d’une conception plus globale de 1’aide. Mais,

I’usage ne semble pas encore tres répandu.

Au regard de ces commentaires, comment nommer notre objet de recherche sans tomber dans
les écueils décrits plus haut? Sans nous laisser «séduire » par des termes certes
« bienveillants » (soutien, accompagnement) mais pour autant inadaptés a la plupart des
situations observées ? Sans nous perdre dans la globalité d’une notion (le care) qui en fait tout
autant sa richesse que ses limites ? Nous pensons qu’avoir conscience des écueils, largement
dénoncés, de la notion d’aide ne doit pas forcément conduire a renoncer a son usage, pourvu
que la recherche dans laquelle elle est mobilisée conduise a mettre en exergue toute la
complexité de la réalité qu’elle désigne. Nous mobiliserons donc largement la notion d’aide
dans cette recherche, de maniere éclairée, comprenant la relation d’aide comme une relation

dynamique, réciproque, non exclusive, et non limitée aux aspects instrumentaux.

&

Les approches sociologiques de 1’aide contribuent généralement a souligner la force des
normes sociales en mati¢re d’obligations familiales, depuis les devoirs moraux — mais aussi
légaux — liés au statut de conjoint ou d’enfant, jusqu’a I’assignation genrée des taches d’aide —
s’appuyant sur une division sexuée de la production de care —, en passant par la mobilisation

des principes de justice dans la répartition des responsabilités et des tiches d’aide.

La production familiale de soins et de santé a 1’égard des membres agés de la famille occupe
une place importante dans la littérature sociologique consacrée aux solidarités familiales.
Dans leur diversité, on peut dégager quatre perspectives dans lesquelles s’engagent les
sociologues des solidarités familiales et de I’aide pour comprendre les pratiques et

motivations des proches familiaux engagés auprés d’un parent en situation de dépendance. Par
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« proches familiaux », entendons essentiellement enfants et conjoints, puisque | essentiel de
ces travaux se sont penchés sur | 'une et/ou sur |’ autre de ces populations pourvoyeuses d’aide,

notamment parce qu’elles représentent la majorité des aidants”.

Nous envisagerons dans un premier temps les travaux portant sur les pratiques daide et plus
précisément ceux qui proposent de distinguer les différents niveaux d’implication et contenus
de 1'aide apportée aux personnes en situation de dépendance par leurs proches. Dans un
deuxiéme temps, nous présenterons comment sont appréhendés les vécus de 1'aide par les
chercheurs, depuis des conceptions de 1’aide comme fardeau jusqu’a celles qui envisagent
I’aide comme porteuse de sens pour ["aidant. Dans un troisieme temps, nous nous arréterons
sur les « régles de D'entraide » (S. Petite, 2005) et les principes de justice, éclairant la
répartition des responsabilités de 1’aide entre les proches familiaux. Enfin, le quatriéme et
dernier temps de cette exploration sociologique sera dédié aux diverses logiques

d’engagement dans I"aide que les chercheurs se sont attachés a repérer.

1. DISTINGUER LES PRATIQUES D’ AIDE

Au regard du constat selon lequel la littérature sociologique, relayée par les meédias et les
politiques, présente la famille comme le coeur et le pilier des réseaux d’aide, il nous faut a
présent préciser ce que cette « famille » désigne. La critique de |'usage du terme générique de
« famille », ou de « proches » peut prendre deux formes. Tout d’abord, on peut remettre en
cause le fait que ces termes entretiennent et véhiculent I'idée d’une réalité sociale homogéne —
ou tous les membres d'une famille se sentiraient concernés et s'impliqueraient dans ces
solidarités envers leurs ainés — alors que celles-ci sont d"abord 1’affaire de certains apparentés,
d'une part, et des femmes, d’autre part. Les termes de « famille » et de « proches »
apparaissent ainsi comme des « ewphémisme [s] pour désigner le plus souvent les femmes de
la famille » (N. Rigaux, 2009, p. 62). La deuxieme critique s’appuie sur une conception
anthropologique des relations de parenté et des solidarités familiales qui nécessite d’en
dépasser I'ancrage juridique. Ainsi, |’approche de F. Weber (2002, p. 78) propose de dépasser
« D'ambigiiité liée au terme méme de "famille” », en soutenant que les « relations familiales

débordent les dispositifs juridiques qui délimitent les contours officiels de la solidarité

* Les enfants représentent 56% des aidants familiaux en France selon I'enquéte APA (S. Petite et A Weber.
2006) et 37% des aidants familiaux en Espagne (enquéte EDDES 99). Les conjoints représentent dans les deux
pays prés d'un aidant sur cing (17%). Les fgures suivanies sont tenues par les beaux-enfants (un aidant sur
dix: 1 1% en France et 10% en Espagne) ¢t les fréres et sceurs (respectivement 2% ¢t 3%),

-
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Jamiliale (solidarité conjugale, obligation alimentaire) et qui réglent les transmissions »

(F. Weber ef al., 2006, p. 48).

Ainsi, ¢’est moins « la famille » — entité vague et finalement obscure — qui s"implique aupres
des personnes dgées en situation de dépendance, que certains de ses membres, et encore ceux-
ci ne s impliquent-ils pas tous autant, ni pour les mémes choses. C'est dans cette conception
fine et attentive aux aspérités des realités familiales que s’inscrivent les approches proposant

d’éclairer la diversité des pratiques d’aide aupres des personnes dgées dépendantes.

Cette diversité apparait dans deux perspectives que nous allons envisager a présent. La
premiére consiste a étudier les différents niveaux d’implication des conjoints et/ou enfants et
contribue a distinguer 1’aidant principal des aidants secondaires. La seconde s attache plus
précisément aux contenus de |’aide apportée et met en évidence des réles d aide différenciés

selon le statut familial et le sexe de Maidant.

A. NIVEAUX D’IMPLICATION : DEPUIS LES AIDANTS PRINCIPAUX ET

SECONDAIRES JUSQU AUX RETIRES DE L AIDE

On peut distinguer deux courants dans la maniere d appréhender les configurations d’aide,

selon qu’est considere un seul aidant ou plusieurs aidants,

Un premier type d’études sur 1’aide apportée aux personnes en situation de dépendance se
caractérise par la focalisation sur un seul et unique aidant familial, souvent qualifié d’« aidant
naturel ». Ce premier courant a également fortement contribué a véhiculer la conception d”une
relation d’aide dyadique et unilatérale, en s’appuyant sur le modéle de I’intervention des
professionnels du secteur médical, paramédical ou social :

« Du coté médical, c¢'est la figure d'wn aidamt familial unique qui s'est imposée,

souvent désigné par le terme d aidant naturel gui renvoie a la nature, anx obligations
Sfamiliales, comme dans le cas de Uamour maternel » (. Weber, 2010, p. 140).

Le second courant élargit le champ de recherche aux autres personnes — membres de la
famille, mais aussi les voisins — impliquées dans ce qu'il convient alors d’appeler les réseaux
d aide aux personnes agées en situation de dépendance. Dans cette perspective, trois grands
niveaux d'implication sont géneralement identifies : 1" aidant principal, assurant |'essentiel de
I"aide recue par la personne aidée ; I’aidant ou les aidants secondaire(s) et, enfin, les membres

de la famille retirés du réseau d’ aide.
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Bien que la distinction entre aidants principaux et secondaires ait le merite d ouvrir les
recherches sur la perspective des réseaux familiaux de 1’aide, elle présente deux difficultes
compromettant son usage. La premiére interroge la pertinence de la notion d’aidant principal.
Selon F. Weber (2010), parler d’aidant principal invisibilise les pratiques de coopération
familiale, au profit d’une représentation en termes d’organisation hiérarchisee, a |"image, une
fois encore, de la sphére professionnelle. Le concept de « maisonnée » introduit par F. Weber
(2002) contribue, par sa plasticité, a dépasser ce premier écueil : chaque membre de la
maisonnée oceuvre pour un méme objectif Dés lors, 'analyse des différents niveaux
d’implication cede la place a une analyse centrée sur la concurrence ou la complémentarité
des ressources individuelles, propres au genre d’une part et a la position sociale d’autre part
(F. Weber, 2010, p. 147) :

« Les comportements des fratries different principalement selon dewx caractéristiques :
leur mixité et lewr degré d'hétérogénéité sociale. Les fratries non mixtes (sewlement
des gargons ou seulement des filles) semblent se distinguer par un haut degré de
conflictualité, particuliérement lorsqu’elles présentent une faible hétérogénéité
sociale. Chacun de lewrs membres est en effer doté des mémes ressowrces
(compétence, disponibilité, ressources financiéres) e cette égalité objective exacerbe
les différences dues a histoive familiale (ainé, cadet, mariage en bru, mariage en
gendre), trés investies affectivement. Dans les fratries mixtes, la division du fravail
traditionnelle entre les sexes peut favoriser des formes de coopération basées sur la
complémentarité des ressowrces individuelles. C'est aussi le cas des fratries
socialement hétérogenes. »

La deuxieme difficulté tient aux movens employés pour definir les statuts d’aidants
principaux ou secondaires. On s’ interroge alors sur les critéres retenus (et leur pertinence) afin
d’identifier 1"aidant principal et, au-dela et surtout, de distinguer les aidants secondaires.

Comment mesurer le volume de |"aide apportee ?

On peut considérer le temps passé auprés de la personne, mais cela souléve la question de la
delimitation des temps de |’aide, qui n’apparaissent pas toujours en tant que tels. Comment
mesurer le temps passé a faire les courses de son parent, lorsqu’on les fait en méme temps que
ses courses personnelles 7 Le temps passé a discuter ou a visionner un album photo avec son
parent est-il considéré comme de ['aide ? Ou encore, comme le souligne F. Weber (2011,

p. 32), « cohabiter avec une personne trés dépendante, est-ce ['aider 7 ». Toutes ces questions
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rejoignent les problématiques largement appréhendées dans les theories du care, qui

. . . BT L . o om 3
soulignent notamment la question de son invisibilite (nous y reviendrons ultérieurement”).

On peut également considérer le type d’activité pour lesquelles la personne a besoin de 1’aide
d’une tierce personne, et les hiérarchiser selon leur caractere soit fondamental, elementaire, ou
« basique » (S. Katz ef al., 1970), soit « instrumental » (M. Lawton et E. Brody, 1969), c'est-
a-dire faisant appel aux fonctions cognitives. L’aidant contribuant aux activités de base de la
vie quotidienne (manger, dormir, évacuer) serait qualifié de principal tandis que ceux dont
I’aide concerne les activités instrumentales (communiquer, se déplacer...) serait des aidants
secondaires. Cette conception présente les mémes limites que la précédente, tenant a la
délimitation et la définition des activités d aide de celles qui ne le sont pas et a | évacuation de
toute la dimension relationnelle et affective, le « labour of love » (J. Finch et D. Groves,
1983). Cet ecueil lie a la décomposition de | aide en une série de taches hiérarchisées a par
ailleurs éte souligné concernant le travail hospitalier. Dans cette critique, on souligne combien
« la prestation relationnelle qui s 'effectue en méme temps que ['exécution d'une tdache
matérielle, peut avoir plus d'impact dans la réalisation de I'objectif que la tache elle-méme »
(G. Cresson, 1995, p. 75). En ce sens, la critique principale de cette conception tient au
caractére réducteur de la conception de la relation d’aide, exclusivement basée sur les besoins

fonctionnels de la personne.

Nous dégagerons un troisiéme critére venant s’ ajouter aux deux premiers déja explicités — le
temps passe et le type d’activité. En effet, on ne peut concevoir un type d’activite que dans
une temporalité plus ou moins précise mais relativement délimitée et dans une certaine
régularité. Ainsi, la participation ou la réalisation de la toilette d’un proche en situation de
dépendance est une activité plus ou moins longue en fonction des difficultés rencontrées par
la personne aidée, mais qui est réguliére, quotidienne. Elle apparait comme une activité
fondamentale, mais sa réalisation ne confere a celui qui s’y préte un statut d’aidant principal
que dans la mesure ou il ’effectue avec cette régularité intrinséque. Ainsi, dans la distinction
des aidants principaux et secondaires, les deux critéres que sont le temps passé et le type

d’activité ne peuvent étre considérés isolément, de maniére indépendante.

Malgré les difficultés a établir une nette délimitation des activités d’aide, des travaux se sont

attachés a décrire des niveaux d’implication différenciés des proches, en se focalisant

* Cf, dans ce premier chapitre, 1/B/2/2.2/a) De I'invisibilité des savoir-faire d’un travail invisible.
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principalement sur 1’aide apportée par des enfants adultes aupres de leurs parents ages en
situation de dépendance. Nous retiendrons deux typologies, produites a des époques et dans
des lieux différents, mais qui ne sont pas sans se faire écho du point de vue des distinctions
opérées. D'une part, I'étude de S. Matthews et T. Rosner (1988), qui part du constat de
I"engagement conséquent de plusieurs enfants. Leur etude portant sur les fratries, unisexuées
et mixtes, constitue, a notre connaissance, une des premiéres explorations du réseau d’aide.
D’ autre part, la typologie de S. Pennec (2006) qui, a partir d’une étude portant spécifiquement
sur les fils impliqués auprés de leur parent en situation de dépendance, offre un regard
dynamique du réseau d'aide constitué des proches familiaux et des professionnels. Par
ailleurs, si elle ne débouche pas en tant que telle sur une typologie des niveaux d’implication,
la recherche de J.-P. Lavoie (2000, p. 68) propose également une analyse de « /'organisation

Samiliale du soutien instrumental » distinguant différents niveaux de « responsabilisation ».

On repére dans ces typologies quatre grands niveaux d’aide, articulant différemment les trois
critéres évoqués plus haut : la régularité, le temps passé et le type d’activité : un niveau

principal, deux niveaux secondaires et enfin le retrait.

. Les aidants principaux

Le premier type d’aidant est associé au noyau dur de |’aide, comprenant un large éventail
d’activités d’aide, ainsi que des activités qui ne sont pas toujours étiquetées comme relevant
de l'aide. Ces proches, apportant une aide quotidienne et diversifiée, apparaissent
communément comme les aidants principaux dans la littérature sociologique. Ils sont qualifiés
d’aidants « de routine » ou de « premiére ligne » sous les plumes respectives de S. Mathews
et T. Rosner (1988) et de S.Pennec (2006). « L 'aide de routine » s'inscrit de maniére
permanente dans le programme des activités de |’enfant aidant. Les fils « premieres lignes »
reperes par S. Pennec (2006) exercent ainsi la quasi-totalité des activités d’aide (activités de
soins, domestiques ou instrumentales...) et ce sont souvent, mais pas toujours, des fils
célibataires ou cohabitants. Cette précision rejoint les analyses de J.-P. Lavoie (2000, p. 68)
constatant que « [ ‘aide aux activités domestiques et aux soins personnels, tout comme [ 'éiroite
surveillance, est généralement assumée par une seule personne : le premier responsable de
laide ». 1 précise par ailleurs (/hid.) que la « responsabilisation premiére des conjoints, des
enfants uniques ou de ceux avant une histoire de cohabitation ». Pour autant, la figure de
I"aidant principal ne doit pas étre confondue avec celle d’un aidant unique, caractéristique,

selon F. Weber (2010, p. 142) des « représentations médicales ». L'aide familiale apparait
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ainsi généralement comme une « aide multiple » (Ibid., p. 145) : « Lorsque laide familiale

existe, elle a de fortes chances d'étre multiple » (1bid., p. 143).

2. Deux types d’aidants secondaires

Le deuxiéme type d’aidant apporte une aide occasionnelle, généralement stimulée par
I"invitation de I’aidant principal, mais pas toujours. S. Pennec (2006) qualifie ces types
d’intervenants de « seconde zone », fournissant des relais ponctuels ou des remplacements. Ils
sont désignés par S. Mathews et T. Rosner (1988) comme des aidants « de réserve » car, s’ils
ne sont pas réguliérement impliqués dans les soins, "aidant principal peut compter sur eux,
notamment en matiére de soutien affectif ou d’aide concrete. Les auteurs les distinguent des
aidants « sporadigues », qui interviennent également sur un mode occasionnel, mais dont

I’intervention est marquée par la motivation personnelle de 1”enfant”

Le troisiéme type d’aidant se caractérise par le type d’activités dans lesquelles il inscrit son
implication auprés du parent agé. Celle-ci se trouve alors délimitée, « circonscrite »
(S. Mathews et T. Rosner, 1988) a certaines activités (les conduites, le bricolage, etc.). On
retrouve ce type de distinction dans |’analyse de J.-P. Lavoie (2000, p. 68) en terme d’aide
« épisodigue ». Dans 1'étude de S. Pennec (2006), on rencontre cette spécialisation dans
I"intervention des fils « gestionnaires », voire méme des fils « organisatenwrs ». D’une part, les
« gestionnaires » centrent toute leur activité autour du « fravail de papiers » (2006, p. 98) et
des démarches administratives*. D’autre part, 'intervention des fils « organisateurs » —
également qualifiés par 'auteur de «managers» (2006, p. 63) — se caractérise par
I’optimisation de |'intervention des tiers, proches familiaux ou professionnels. Dans un sens,
leur intervention est délimitée, puisqu’ils organisent la prise en charge et veillent a son
meilleur déroulement, mais elle est aussi multiforme puisque ce « management » passe par la
recherche des services et organismes les plus adaptés, et peut aller jusqu’a |'investissement
personnel dans une association a toutes fins de s assurer une bonne connaissance du réseau

professionnel local.

* On retrowera cette motivation personnelle dans ce que J. Coenen-Huther ef al. (1994, p. 32) désigne comme
I'expression du principe analogue an besoin : « il est juste que chacun donne ce dont il a envie ».

" La démarche de S. Pennec (2006) présenic l'intérét de fournir une analyse dynamique de ces niveaux
d'implication. Elle précise ainsi que ce statut de gestionnaire peut s'inscrire de trois maniéres dans le parcours
du fils aidant : en tant qu'intervention spécialisée sur un mode régulier et stable powr démarches précises
(I'APA notamment) ; comme toute premiere activité d’aide. inaugurant en quelques sortes le parcours de
I"aidant dont 'intervention powrait par la suite se diversifier et s'intensifier ; ou au contraire comme derniére
activité d’aide assurée aprés I'entrée en institution du parent malade.
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3. Ceux qui n"aident pas

Le dernier type d’intervention est en réalité marque par la non-implication, la « dissociation »
(S. Matthews et T. Rosner, 1988), dans les cas de renoncement a prendre une responsabilité
d’aide pour son parent. S. Pennec (2006) apportz une analyse plus fine de ces figures de
« retirés » en distinguant les processus amenant a ces formes de retrait. Elle distingue les
retraits volontaires, lorsque les individus se retirent eux-mémes du réseau d’aide, des retraits
contraints, lorsqu’il n'est rien attendu d’eux, voire lorsqu’ils sont exclus du réseau d’aide,
jugés incapables (handicaps, problémes sociaux) cu indésirables, parfois en raison de conflits
familiaux. Certains se refirent apres s’étre fortement impliqueés dans 1’aide : la démission
apparait alors comme un moyen de préserver un équilibre de wvie. Enfin, la distance
géographique apparait comme un critere de retrat, du moins du point de vue des activités
réalisées quotidiennement par les premiéres lignes et les secondes zones®. Malgré la distance
géographique, on peut imaginer la possibilité de gérer certaines affaires ou d’orchestrer
I’organisation de |'aide a distance. Ceci améne |’auteur a souligner 1’ambivalence du critére
de « proximité » (S. Pennec, 2006, p. 148) :

« Geographigque elle est d'autant tenue d'étre proche dans le soin tandis que la

distance physique permet de se déclarer proche, au plan affectif, sans pour autant

étre prét a participer aux activités de soutien. »
Pour autant, a cette régle de proximité géographique versus affective se juxtapose celle de la

plus forte responsabilisation des femmes que des hommes, a proximité géographique égale, a

I”exception peut-étre du role de conjoint.

Par ailleurs, la question de la dimension spatiale dans les solidarités familiales se retrouve de
maniére tres prégnante dans la définition de la « maisonnée » par F. Weber (2002). Celle-ci se
définit par le rassemblement d’individus autour d’une cause commune, pour |’entretien et le
maintien du groupe et du patrimoine. Elle est « ['unité de base de la parenté pratique » (2002,
p. 89), dépassant la notion de « ménage » utilisée par I'INSEE en ne se limitant pas aux murs
du logement. En ce sens, il existe un lien, mais un lien €lastique, entre les solidarités de
maisonnee et la proximité spatiale :

« La mise en commun d'un ensemble de ressources, en temps el en argeni, peut
entrainer des décisions de résidence ¢ proximité, elle [la maisonnée] peut tout aussi

® Nous removons le lecteur aux définitions de ces catégories proposées plus haut,
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bien, méme si ¢ 'est plus rarve, s 'accommoder de grandes distances spatiales ; elle est
alors facilitée par le développement des moyens de communication » (Ibid., p. 91).

Nous saluons dans cette étude de S. Pennec (2006) la volonté de prendre en compte les figures
des « retirés » dans une approche des différents niveaux d’implication. En effet, ces enfants,
appréhendeés parfois en termes d’aidants potentiels, qui ne participent ni a la production
concréte d’aide, ni a son orchestration sont trés rarement pris en compte par les chercheurs.
En évoquant, méme succinctement, différents processus pouvant conduire au retrait de
certains enfants vis-a-vis du réseau d’aide, S. Pennec éclaire la complexité des expériences
qui se cache derriere une apparente simpliciteé des situations, souvent apprehendées
moralement : ces retraits sont la conséquence d’une lacheté, d’un égoisme, voire de
I"individualisme excessif qui habite notre société. S. Pennec souligne que ces retraits ne sont
pas seulement le fruit de décisions individuelles, et que des logiques collectives familiales

peuvent conduire a des formes d exclusion.

4. La part du genre

Une perspective traverse | ’ensemble de ces travaux sur la répartition des responsabilités en
termes de niveaux d'implication, celle du genre. Arrétons-nous sur deux observations
essentielles. La premiére observation tient a la répartition genrée des types/niveaux d’aide
dans la famille. S. Matthews et T. Rosner (1988) observent que, dans les fratries mixtes, les
filles s’investissent davantage dans |’aide de routine voire de réserve, tandis que leurs fréres
tendaient plus vers |'aide sporadique et circonscrite. S. Pennec (2006, p. 119) fait le méme
constat et souligne que les fils « seconde zone » organisent leur intervention en termes de
« coups de main » a leur conjointe, et ce, alors méme qu'ils vivent a proximité du parent,
voire qu'ils cohabitent avec lui. La deuxiéme observation concerne le constat, devenu
classique, de la répartition genrée des activités d’aide selon le clivage prive/public assignant
aux femmes les activités domestiques et de soins personnels et réservant aux hommes les
activites ouvrant sur la sphere publique comme la gestion des papiers et les relations avec les
professionnels des secteurs médicaux et sociaux. S. Matthews et T. Rosner (1988) notent ainsi
que les fils consacrent moins de temps dans les activités d’aide que leurs sceurs et
s'impliquent moins qu’elles dans les activités d’aide impliquant des soins personnels et des
tiches domestiques. S. Pennec (2006) souligne le fait que le role de I'« orgamisatenr »

s"accorde avec les représentations du réle masculin. Ainsi, si ces fils sont fortement impliques
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et concernés par la situation du parent, ils restent tout de méme relativement a distance des
activités de soin, orchestrant davantage | intervention de tiers — le plus souvent les femmes de
la famille ou des services professionnels — et entreprennent la « publicisation » de leur
investissement, par le biais d’adhesion a des associations par exemple.
Ces hommes transforment « ainsi leurs investissements privés dans une pratique
sociale qui lenr attribue un statut validé au plan collectif tandis que les femmes de

leur réseau familial restent plus souvent affectées aux charges de famille » (Ibid.,
p.63).

o5

Au-dela de la différenciation des niveaux d’implication et responsabilités assurées en termes
de prise en charge familiale des situations de dépendance des parents ages, nous allons
maintenant nous intéresser aux contenus d’aide et aux facteurs de répartition des tiches d’aide

en fonction du sexe et du statut familial.

B. CONTENUS D AIDE DIFFERENTS EN FONCTION DU SEXE ET DU STATUT

FAMILIAL

Les enquétes relatives aux tiches d’aide assurées par les proches familiaux, a savoir les
conjoints et les enfants (et beaux-enfants confondus) des personnes en situation de
dépendance, réveélent une certaine spécialisation selon leur statut familial et leur sexe. On
observe ainsi d’une part que les soins personnels et les activités domestiques sont les activités
dans lesquelles les conjoints et les femmes s’investissent massivement et davantage que les
enfants et les hommes. D’autre part, ces derniers (enfants et hommes) se mobilisent plus
facilement dans les activités administratives (geston du budget, démarches) et la réalisation
des courses. Examinons ces deux types de spécialisation, a partir de deux enquétes : I'enquéte
HID portant spécifiquement sur les aidants principaux (N. Dutheil, 2001) et I"enquéte APA
explorant de maniére approfondie 1'investissement des aidants selon que la configuration
d’aide compte un aidant unique (conjoint ou enfant) ou deux aidants (un conjoint et un enfant,

ou deux enfants)’.

! Les deux enquétes retiennent globalement les mémes activités d'aide. mais tandis que 'enquéte AP A distingue
I"aide a la toilette, a 1'habillage. aux toilettes. la préparation et 'administration des repas. 'enquéte HID les
envisage de maniére plus globale sous la catégonie de soirs personnels. Par ailleurs, 'enquéte HID ajoute a la
gestion budgétaire et administrative la défense des droils et iméréts de la personne. Motons toutefois une
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1. Soins personnels et activités domestiques : des activités conjugales et/ou

feminines par excellence

Les deux enquétes a notre disposition mettent en évidence la spécialisation des conjoints et
plus généralement des femmes dans la production de soins personnels et de tiches
domestiques®. Ces tiches s’inscrivent, d’une part dans une certaine quotidienneté et, d’autre

part, dans des réles féminins socialement construits.

1.1, La polyvalence des conjoint-¢-s

Envisageons dans un premier temps |’effet du statut familial de 'aidant sur les activités
réalisées. L’ enquéte HID indique que lorsque les conjoint-e-s assurent un role principal dans
I"aide, ils ou elles se distinguent des enfants par la réalisation plus fréquente de ces activités :
« les conjoints s 'occupent plus fréquemment que les enfants des soins personnels (49 %

contre 24 %) et des tdaches ménageres (71 % contre 46 %). » (N. Dutheil, 2001, p. 6).

L’enquéte APA confirme cette spécialisation conjugale en matiére de soins personnels et
d’activités domestiques, et apporte une précision supplémentaire tenant au fait que
I’intervention des conjoints se caractérise également par une plus grande diversité des
activités d’aide réalisées. Notons tout d’abord que lorsqu’ils interviennent seuls, les conjoints
interviennent massivement dans un nombre plus important d’activités que les enfants. Leur
polyvalence se manifeste par une implication massive des conjoint-e-s dans un nombre
important d’activités. Ainsi, la réalisation des courses (88%), la préparation des repas (81%),
la surveillance/présence (80%), mais aussi la gestion budgétaire et administrative (77%), puis
les activités domestiques (63%) et enfin les soins personnels confondus® (59%), sont les
activites qu’ils investissent le plus souvent. Cette polyvalence ne se retrouve pas chez les
enfants, méme lorsqu’ils interviennent seuls, et les écarts les plus importants apparaissent
pour les soins personnels (ou les enfants n’interviennent que dans 25% des cas), les activités

domestiques (29%) et la surveillance/présence (54%). L’ écart de participation des conjoint-e-s

certaing variation des résultats par rapport a 'enquéte HID. qui tient notamment au champ spécifique étudic
ici, & savoir les bénéficiares de 'APA présentant des configurations d’aide les plus fréquentes (S. Petite et
A Weber, 2006, p, 9)

¥ « L aidant principal est wne femme siv fois sur dix quand c'est le confoint gui occupe ce rdle ef sepi fois sur dix
quand il s agit de enfant [inclut aussi les beawx enfants]. Plus de sept fois sur dix, ¢'est le conjoint qui est
[aideant principal quand la personne aidée est wn homme. Ces hommes sont en effet environ 80 % a éire
mariés. Par conire, quand la persomme aidée est une femme, ¢'est dans senlement wn tiers des cas que | aidant
principal est le conjoint, enfint tenant ce rdle dans prés de la moitié des cas. » (N. Dutheil, 2001, p. 5)

? Les soins personnels confondus désignent la toilette. 1'habillage. aller aux toileties. la préparation des repas et
la prise des repas.
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et des enfants intervenant seuls est également trés important en matiere de soins corporels
(aide a la toilette, a aller aux toilettes et a 1"habillage) ou 42% des conjoints se mobilisent

contre seulement 20% des enfants,

Tableau 1. Principales activités investies par les conjoint-e-s et les enfants  lorsqu’ils
interviennent seuls
Conjoint-¢-§ Enfants
Courses B8% 78%
Préparation repas B1% 43%
Surveillance/présence B0% 34%
Budget, démarches 7% 72%
Ménage., vaisselle 63% 29%
Soins personnels confondus 59% 25%
Soins corporels '’ 42% 20%

Elaboration a partir de S. Petite et A. Weber (2006, p. 9)
Champ : Bénéficiaires ayant les configurations d aide de l'entourage les plus fréquemment observées
(%a des bénéficiaires). Source : Drees, enguéte auprés des bénéficiairves de 1'APA, 2003

Par ailleurs, cette spécialisation des conjoint-e-s pour les activités domestiques et les soins
personnels se maintient lorsqu’ils interviennent avec un enfant Ils s’y investissent
respectivement dans 66% et 46% des cas, alors que les enfants n’assurent ces activités
respectivement que dans seulement 25% et 16% des cas.

« Lorsqu'il y a dewx aidants et que les conjoints sont présents, ces derniers se
mobilisent pour tous les actes de la vie quotidienne. Les conjoinis s occupent
principalement des activités associées a la sphére domestique et a intimité du
corps » (8. Petite et A. Weber, 2006, p. 5).

Ainsi, quelles que soient les configurations ou ils interviennent, que ce soit seul-e, avec un fils
ou avec une fille, les conjoint-e-s réalisent massivement un nombre plus diversifié d activités

que les enfants.

Mais cette polyvalence des conjoints est encore plus marquée pour les femmes, qui
interviennent fréquemment, voire massivement dans les activités domestiques, la
surveillance/présence, les courses, la gestion budgétaire et les soins personnels, quelle que soit
la configuration d’aide, avec toutefois une implication globalement plus importante

lorsqu’elles interviennent seules ou avec un fils.

" Les soins corporels comprennent la toilette, I"habillage et aller aux toileties.

[ ]
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Tableau 2. Principales activités réalisées par les conjointes selon les configurations o ‘aide
. . Soins Soins
Srér;::ilémccf ?;?:;:ﬁ: Courses ;?éu:éfghcs personnels  |corporels
P conlondus confondus
Conjointe 85% 73% 85% 79% 59% 47%
scule
E“ﬁ’;fm‘“ 100% 89% 61% 56% 52% 41%
E“ﬁ’;{;’ mte 82% 82% 76% 65% 53% 40%
Ensemble 9% 81% T4% 67% 35% 42%

Elaboration a partir de S. Petite et A. Weber (2006, p. 9)

Champ : Bénéficiaires avant les configurations d 'aide de l'entowrage les plus fréquemment observées
(% des bénéficiaires).

Source : Drees, enguéte auprés des bénéficiaires de I'APA, 2003

Avoir une fille impliquée dans 1’aide soulage les conjointes de la réalisation de certaines
activités d’aide, de la surveillance/présence et de la réalisation des soins corporels. Ce constat
nous ameéne au deuxiéme temps de notre analyse ou nous soulignons |'implication prégnante
des femmes dans les activités d’aide, surtout dans celles qui tiennent a la sphere domestique et
aux soins personnels. Nous traduirons ce phénoméne en termes de « spécialisation étendue »

des femmes.

1.2. La spécialisation étendue des femmes

De maniere générale, et sans tenir compte du statut familial, les foammes réalisent plus souvent
que les hommes ces activités domestiques et les soins personnels. Ce sont des activités qui
caractérisent fortement leur implication. De ce point de vue, | enquéte HID révele que lorsque
« Vaidamt principal est une femme, les activités réalisées sont plus souvent des soins
personnels (42 % contre 26 % gquand aidant principal esi un homme) et des itdches
ménageéres (65 % contre 45 %) » (N, Dutheil, 2001, p. 5-6). L’auteur précise également que
lorsque 1"aidant principal est un enfant, il assure une fois sur deux les tiches ménageres s’il

est une fille (55%), mais seulement une fois sur quatre s”il est un fils.

Dans le méme ordre d’idées, I'enquéte APA apporte des précisions sur la réalisation de ces
activités selon que la configuration compte un aidant unique ou deux aidants. Nous avons
évoqué plus haut I'implication des conjointes, envisageons a présent celle des enfants. On
s’apergoit tout d’abord que lorsqu’elles interviennent seules, les filles s'investissent davantage

que les fils dans un nombre varié d’activités. Ceci rejoint le constat d’une polyvalence
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énoncée plus haut a propos des conjoints. Ceite spécialisation étendue caractérise leur
implication auprés de leur parent, puisqu’elles assurent ainsi massivement la réalisation des
courses (86%), la gestion administrative (78%), mais aussi la surveillance/présence (63%) ou
encore la visites médicales (52%). De leur coté, les fils les investissent également davantage
que d’autres activités, mais toujours dans une moindre mesure que les filles : ils assurent les
courses et la gestion admi nistrative dans seulement 69% et 65% des cas, et moins de la moitié

d’entre eux assurent la surveillance et les visites médicales (44% et 33%).

Tableau 3. Principales activités investies par les filles et les fils lorsqu ils interviennent seuls

Filles Fils
Courses 86% 69%
Budget. démarches 78% 65%
Surveillance/présence 63% 44%
Visites médicales 52% 33%
Ménage. vaisselle 45% 13%
Soins personnels confondus 36% 14%
Soins corporels confondus 31% 8%

Elaboration a partir de 5. Petite et A Weber (2006, p. 9)

Champ : Bénéficiaires avant les configurations d ‘aide de 'entourage les plus fréquemment observées
(% des bénéficiaires).

Source : Drees, enguéte auprés des hénéficiaires de |'Apa, 2003

Par ailleurs, ce constat d une spécialisation des femmes dans les activités touchant a la sphére
domestique et personnelle se confirme dans les configurations comptant deux enfants, et plus
précisément dans les bindmes mixtes. Dans ce cas, les filles « assurent davantage les activités
domestiques et celles qui touchent a limégrité physique de la personne (toilette,
habillage...) » que les fils (S. Petite et A. Weber, 2006, p. 6). Lorsque une fille intervient avec
son frére, elle assure les soins personnels dans pres de 16% des cas, alors qu’a 'inverse, le fils
ne les assure que dans 9% des cas. Dans ces configurations mixtes, les filles assurent
également 1,4 fois plus souvent le ménage et la vaisselle que leur frére (28% des cas contre

20% des cas).

25



CHAPITRE | - S(')CIGI{'J'GIII)II!&IDI

Tableau 4. Principales activités réalisées par les filles et les fils lorsqu ils interviennent a deux

Fille Fils
Courses 72% 56%
Budget 46% 65%
Surveillance/présence 46% ST%
Ménage, vaisselle 28% 20%%
Soins personnels confondus 16% 9%
Soins corporels 14% 3%

Llaboration a partir de S. Petite et A Weber (2006, p. 9)

Champ : Bénéficiaires ayant les configurations d aide de 'entourage les plus fréquemment observées
(%6 des bénéficiaires).

Sowrce : Drees, engute auprés des bénéficiaires de UVAPA, 2003,

En outre, et afin de rendre plus explicite encore la féminisation de ces activités d’aide, on peut
observer 1'effet du passage d’'une configuration d’aidant unique a deux aidants sur
I"investissement des fils. Cette observation vise a comprendre comment la présence ou
I’absence d’une sceur investie dans 1'aide modifie-t-elle I'investissement des fils dans ces
activités plus largement assurées par les femmes. On constate une diminution de leur
participation dans ces activités lorsqu’ils sont associés a une sceur. Ainsi, les fils font moins
les courses (56% des cas) et surtout participent moins aux soins personnels (dans 9% des cas)
que lorsqu’ils sont seuls a assurer la prise en charge. En présence d’une sceur, les fils
déléguent donc ces activités. La diminution de leur participation est encore plus accrue si ['on
se concentre sur les soins corporels (la toilette, 1"habillage et aller aux toilettes). En effet,
quand ils interviennent seuls, les fils procurent des soins corporels a leur parent dans 8% des
cas, et dans seulement 3% des cas lorsque leur sceur est également impliquée. On remarque
néanmoins que d’autres activités vont étre autant, si ce n'est davantage investies par les fils
lorsqu’ils interviennent avec une sceur que lorsqu’ils interviennent seuls. C'est le cas des
activités domestiques (on passe de 13% a 20% des cas) et la surveillance/présence (de 44% a
57%). Enfin Leur mobilisation pour la gestion budgétaire et administrative reste stable, qu’ils

interviennent seuls ou avec une soeur,

o

Retenons que « dans le cas on les aidants interviennent seuls, les conjoints — hommes et
femmes — ainsi que les filles, se mobilisent facilement pour 'ensemble des tdches » (S. Petite
et A. Weber, 2006, p. 6) et se spécialisent, en tant que conjoint ou en tant que femme, dans les
activités domestiques et les soins personnels. Dans les configurations associant un-e conjoint-

e et un enfant, les conjoints assurent massivement les activités domestiques et les soins
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corporels, tandis que les enfants (de maniére plus accrue pour les filles que pour les fils)
investissent davantage les courses et la gestion administrative. Enfin, les configurations alliant
un fils et une fille montrent que les uns investissent prioritairement d’une part la surveillance
du parent et la gestion administrative (plus que les filles) et d autre part les courses (moins
que les filles), et que ces derniéres assurent bien plus que leur frere les soins personnels et les

activités domestiques.

Envisageons a present plus précisement les aspects de la spécialisation des enfants d une part,

et des hommes d’autre part.

2. Démarches administratives et courses : spécialités filiales et masculines

Les activités d’aide liées aux affaires administratives sont plus souvent dévolues aux enfants

qu’aux conjoints et, parmi les enfants, aux fils qu’zux filles.

La gestion des affaires administratives constitue, au moins pour les individus des générations
plus dgées, une activité domestique plutdt masculine, de méme que les compétences qui y
sont attribuées. Méme si, en pratique, on constate que cette tiche apparait comme une tache
mixte, pour laquelle les femmes consacrent méme un petit peu plus de temps que les
hommes', il s’agit d’une évolution sociologique liée a I’ augmentation du travail féminin et a
I”évolution des mentalités. M. Duru-Bellat (2004, p. 206) souligne en ce sens que « /a _femme
qui travaille a lextérieur participe plus a la gestion du budget familial et a la prise de
decisions importantes [... ] on note dans ce cas une infrusion plus forte de la femme qui
travaille dans les tdaches traditionnellement dévolues an mari (déclaration d'impots par
exemple). ». Cette appropriation par |’homme du domaine de I’administration (gestion du
budget, des papiers, des impdts) qui conféere un « powvoir d'orchestration et d’exécution »
(M. Glaude et F. De Singly, 1986, p. 14) se réduirait aujourd hui 4 un modéle d’organisation

domestique parmi d’autres, que les auteurs qualifient de « femmes dominées » (1bid.).

On constate, avec |'enquéte HID, que lorsque les aidants principaux sont des enfants, ils
fournissent davantage d’aide dans la gestion du budget et la défense des droits et des intéréts
du parent en situation de dépendance (respectivement 66% et 50% d’entre eux), que les
conjoints dans la méme situation (respectivement 48% et 30% d’entre eux) (N. Dutheil, 2001,

p. 6). On pose un constat similaire avec I enquéte APA qui révele que la gestion budgétaire et

"En 1999_ les femmes consacrent 5 minutes aux « comples 2t démarches » contre les 4 minutes que les hommes
v consacrent (C. Brousse, 1999, p, 140),
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administrative est 1'une des activités dans lesquelles les enfants s’impliquent le plus
massivement : dans 72% des cas lorsqu’ils interviennent seuls, et dans 54% des cas lorsqu’ils

interviennent avec le conjoint de la personne en situation de dépendance .

Mais, selon 'enquéte APA, «la» spécialité des enfants apparait dans la realisation des
courses, activité la plus massivement investie par les enfants quelle que soit la configuration
d’aide. Ainsi, lorsqu’ils interviennent seuls, ils investissent trés fréquemment la réalisation
des courses (78% des cas) et la gestion administrative (72% des cas) et ce de maniére plus
marqueée que les autres activites (1'activite qui les occupent le plus aprés celles-ci est la
surveillance, qui ne concerne alors que 54% des cas). Lorsqu'’ils interviennent en association
avec leur autre parent, la réalisation des courses reste "activité qu’ils réalisent le plus souvent
non seulement dans 1" absolu (78% des cas), mais aussi davantage que | autre parent (65% des
cas). Ainsi, nous retenons que « les enfants se consacrent aux tdaches extérienres a la maison
fen particulier les courses) et a la gestion du budget et des affaires administratives »

(S. Petite et A. Weber, 2006, p. 6).

Tableau 3. Principales activités réalisées par les enfams lorsqu’ils interviennent seuls et avec
leur autre parent
Enflanis seuls Enfant + conjoint-¢
Courses T8% T8%
Budget, démarches 72% 54%
Surveillance/présence 54% 42%

Elaboration & partir de 5. Petite et A Weber (2006, p. 9)

Champ : Bénéficiaires ayant les configurations d ‘aide de 'entourage les plus fréquemment observées
(% des bénéficiaires).

Sowrce : Drees, engudte auprés des bénéficiaires de UVAPA, 2003

Envisageons a présent ces spécialisations filiales du point de vue du genre. Nous constatons,
avec I'enquéte HID, que si la défense des droits et des intéréts est une activité dans laquelle
s'investissent beaucoup les enfants, les fils sont un peu plus concernés que les filles : ce
domaine de " aide revient « plus souvent aux fils gu aux filles (54 % des fils ou gendres contre

49 % des filles ou belles-filles) » (N. Dutheil, 2001, p. 6).

L'enquéte APA indique, dans le méme ordre d'idées, que dans les configurations d’aide

formées par une fille et un fils, ces derniers assurent essentiellement d’une part la gestion

'* Précisons toutefois que. bien qu'elle soit I'activité « privilégiée » des enfants, elle est. de maniére absolue.
generalement plus souvent assurée par le conjoint que par I'enfant : le ou la conjoint-¢ assure alors un peu plus
sowvent (60% des cas) que 'enfant la gestion du budget ¢t des démarches administratives. A 'exception
néanmoins des configurations d'aide associant un conjoint ¢t sa fille, Dans ces cas 14, le conjoint assure la
gestion budgétaire et administrative dans 59% des cas, alors que la fille assure dans 64% des cas.
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administrative et une surveillance du parent (a raison de 65% et 57% d’entre eux) et ce,
davantage que leur sceurs (qui exécutent ces deux activités a raison de 46%) et d autre part les
courses (dans 56% des cas), mais ceci dans une moindre mesure que ne le font leurs sceurs
(qui les réalisent dans 72% des cas). Cette spécialisation s’ observe eégzalement lorsque les fils
s'impliquent seuls auprés de leur parent en situation de dépendance, auquel cas ils

interviennent surtout pour les courses (69% des cas) et dans la gestion administrative (65%

des cas).

Tableau 6. Principales activités réalisées par les filles et les fils lorsqu ils interviennent a deux
Fils Fille

Budget 65% 46%

Surveillance/présence 57% 46%

Courses 56% 2%

En termes de contenu d’aide, un clivage se dessine entre, d’une part, une polyvalence des
conjoint-e-s et des femmes, réalisant une ensemble trés varié d’activités d’aide, marquées par
la quotidienneté et tournées vers la sphere domestique et les soins personnels, et, d’autre part
une spécialisation des enfants et des fils vers les activités tournées vers 'extérieur et la prise

de décision,

-

Ces deux perspectives orientées vers |'étude des niveaux d’implication et des activités d’aide
réalisées permettent d’appréhender les configurations d’aide de maniére assez descriptive,
pour comprendre « qui fait quoi ? » pour son proche en situation de dépendance. C’est d une
fagon assez précise que les enquétes statistiques éclairent les profils type d’aidants en fonction
du statut familial ou du sexe La précision semble plus délicate a obtenir lorsqu’il s’agit de
distinguer les niveaux d’aide, en partie a cause de la difficulté définir I'ensemble de 1"aide a

quelques activités circonscrites.

Nous allons a présent évoquer une autre dimension de 1'aide aux proches en situation de
dependance, celle de leur expérience subjective. La question du vécu de |aide a tout d abord
été apprehendée sous |’angle du fardeau et des difficultés psychologiques et matérielles
qu'elle représente pour les proches, avant d’étre progressivement complexifiée pour en

souligner quelques aspects positifs.
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II.  APPREHENDER LES VECUS DIFFERENCIES DE L’ AIDE

Les approches, principalement psychologiques, abordant la question du vécu des aidants
pointent, en priorite, les difficultés psychologiques qu’ils rencontrent. Les échelles construites
a cet égard, a travers les items qui les composent, ne se donnent pas les moyens de mesurer
autre chose que 1'importance des difficultés rencontrées par les aidans. Que ce soit sur la
question du temps consacré, des relations familiales ou sociales, de la santé, ou encore des
sentiments de culpabilité ou d’impuissance, chacune des questions de 1”échelle de Zarit" — du
nom du psychologue qui introduit au début des années 1980 la notion de « burden » (fardeau)
— cherche a mettre en lumiére les impacts négatifs de la prise en charge du malade sur la vie et
I"équilibre personnel de 1’aidant. L™ heure est a la definition et la mesure des problémes, tant
psychologiques que physiques, rencontrés par les aidants, Il s’agit de faire |’inventaire de leur
fardeau, dans le cadre de théories psychologiques du stress et des théories adaptatives
(H. Bocquet et S. Andrieu, 1999).

Cette représentation du fardeau vécu par les aidants s’ancre dans une certaine conception de
I"aide, une conception exclusivement instrumentale et unilatérale, dont nous avons déja pointé
les limites". En s’appuyant sur une revue de la litiérature scientifique d'un corpus de travaux
appréhendant d’une part la question de 1'aide informelle et d’autre part celle du sens et des
aspects positifs de 'aide pour I'aidant, N. Rigaux (2009) dénonce cette définition de 1'aide
comme une simple recension quantitative des activités d’aide accomplies. L'aide apparait

comme totalement désincarnée en ce sens qu’elle ne prend aucunement en considération les

aspects symboliques et émotionnels de la relation d"aide :

« De aidant, ce que nous apprenons, ¢ 'est uniquement ce qu’il fait, les tdaches qu il
accomplit, dans wne perspective irés instrumentale [.. [. Ces tdaches sont identifiées,
comptées, mesurées en nombre d’heures, ce qui ne laisse pas dz place a l'étude des
pensées et des émotions de aidant [... |.Une fois ces tdaches étudiées, les auteurs
s'intéressent aux conséquences de celles-ci sur la santé, physique et mentale de
Iaidant, meiiani en évidence la fatigue et les problémes somatiques plus importants
chez les aidants que dans une population contréle, mais aussi ['importance plus
grande de la dépression et du stress. I ensemble des caractéristiques qui précédent
Journit une vision trés négative de aide [...] : les taches accomplies som un poids,
un fardean produisant un stress chez Vaidant. » (N. Rigaux, 2009, p. 58).

1 Cf. Exemplaire en annexe, 1. Grilles variées,
" Cf, en introduction de ce chapitre,
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La critique de N. Rigaux promeut une perspective alternative pour envisager et appréhender la
relation d’aide, intégrant non seulement les aspects positifs qu’elle peut générer mais surtout
en insistant sur le sens qu’'elle peut prendre pour les aidants et pour les personnes aidées.
Envisageons a présent quelques représentations alternatives de 1'aide, en considérant, dans un
premier temps, la satisfaction qu’elle peut apporter a |’aidant dans une conception réciproque
de la relation d’aide. Nous poursuivrons dans un deuxieme temps en envisageant la relation

d’aide comme une expérience signifiante, c'est-a-dire porteuse de sens, pour |'aidant.

A. DEUX DIMENSIONS NEGLIGEES : LA SATISFACTION ET LA RECIPROCITE

DE LA RELATION D AIDE

Dans un recensement de travaux scientifiques, N. Rigaux (2009) constate |’émergence
progressive d’une représentation plus optimiste, « non pathologique » (V. Caradec, 2009,
p. 112) de la relation d’aide. Elle remarque ainsi par exemple que selon certains de ces
travaux, « la part des aidants qui considérent qu'il v a au moins un aspect de ['expérience de
soin qui est positive varie de 73 a 90 %. » (Ihid,, p. 59). L’attention récente aux aspects
positifs et agréables de 1’aide, et non plus seulement a sa pénibilité et au fardeau qu’elle
représente, témoigne d’une conception ouverte sur deux « dimensions négligées » de 'aide
(M. Nolan eral., 1996, p. 82) : la satisfaction que [’aidant peut en retirer d’une part, et la
réciprocité caractérisant la relation d’aide d’autre part.

« Nous affirmons ici notre conviction que la réciprocité et la satisfaction doivent étre
considérées comme la régle dans la plupart des relations de soin et que celles-ci
penvent  étre  maintenes  méme  face a des circonstances  objectivement
défavorables »"° (Ibid., p. 46)

Ces travaux invitent a repenser I'idée que |’aide ne peut étre vécue que comme un fardeau et a
considérer egalement des experiences d’aide bien veécues, sous le mode de la satisfaction.
Notons que, d'un point de vue quantitatif, on observe qu’une proportion similaire d aidants
déclare que l'aide a des conséquences exclusivement négatives (23%) ou au contraire

exclusivement positives (21%) sur leur bien-étre physique et moral (N. Dutheil, 2001, p. 7).

"* Traduction personnelle de : « We state here our belief that reciprocity and satisfaction should be seen as the
norm in most caregiving relationships and that these can be sustaimed even in the face of objectively adverse
circumstentces »

31



CHAPITRE | — SOCIOLOGIE DE L AIDE

C’est la une avancée vers une représentation plus juste des relations d aide et des expériences

des aidants.

Pour autant, cette approche demeure relativement simpliste dans la mesure ou elle s’inscrit
dans une analyse « bipolaire » (V. Caradec, 2006, p. 92) de I'aide, distinguant deux catégories
d’individus : ceux qui la vivent sur le mode de la contrainte et ceux qui la vivent comme une
satisfaction. En effet, il ne suffit pas de distinguer les situations d’aide stressantes de celles
qui sont jugees satisfaisantes par les aidants pour que | analyse proposée dépasse |’ écueil
d’une vision réductrice et simpliste de ['aide (N. Rigaux, 2009, p. 59). Le stress et la
satisfaction ne peuvent étre considérées comme « deux faces d’une méme monnaie ou comme

les péles opposés d'un méme continuum unidimensionnel » (1bid).

A ce titre, N. Dutheil (2001, p. 7) apporte un éclairage quantitatif sur I’ambivalence de la
plupart des expériences des aidants, ou prés de 10% d’entre eux déclarent que 1’aide a des
conséquences a la fois positives et négatives sur leur bien-étre physique et moral.

« Prés d'un tiers des aidants principaux déclaremt que leurs tdaches d'aidant ont des
conséquences négatives sur leur bien-étre physique ou moral. Par ailleurs, une
proportion similaire d'entre eux (31 %) déclare que celte activiié a des conséquences
positives sur leur bien-étre. Il faut toutefois noter que prés de 10 % des aidants
déclarent des conségquences a la fois négatives et positives. Les aidants principaix
sont en fait 23 % a ne déclarer que des conségquences négatives sur lewr bien-éire,
une proportion voisine (21 %) évoque des conséquences exclusivement positives. Prés
de la moiti¢ des aidanis déclarent ne ressemtiv aucune conségquence, négative oun
positive. »

On peut ¢galement se rapprocher des analyses des « impacts relationnels de ['aide »
formulées par J. Coenen-Huther ef al. (1994, p. 128). Les auteurs vy etudient les « fensions et
rapprochements » suscités par les échanges d’aides dans la parenté. Dans la mesure ou ces
analyses tendent & appréhender la dimension affective des relations d’aide, nous les
présenterons plus en détail dans la partie consacrée aux logiques d'implication plus bas dans

ce chapitre'®.

Par ailleurs, au-dela de la valorisation des aspects positifs de 'aide, la critique principale
formulée par N. Rigaux (2009) vise la tendance de |’ensemble des travaux recensés — qu'ils
considerent ou non les aspects positifs de ['aide — a se focaliser sur la personne de |"aidant.

Cet effacement absolu de la personne aidée, dés lors réduite « a sa dépendance » (Ibid.,

1% Cf. dans ce premier chapitre, IV/B. Les logiques affectives.
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p. 59), repose sur une conception unilatérale et non réciproque de la relation d’aide. Nous

aurons |’ occasion de revenir longuement sur la question de la réciprocité par la suite'”

B. UNE DIMENSION SUPPLEMENTAIRE : LE SENS DE L"AIDE

Souhaitant dépasser les distinctions dichotomiques des expériences de 1’aide, selon qu’elles
sont vécues positivement ou négativement, V. Caradec (2006, 2009) intégre une dimension
supplémentaire dans son analyse des vecus de |'aide, celle du sens que peut prendre la
situation d’aide dans |’existence de |"aidant, de « la signification donnée par les aidants d la
situation qu’ils vivent » (2006, p. 91). Son analyse debouche sur |”¢laboration d’un modéle se
voulant plus complexe que les modeles bipolares envisagés précédemment, un modéle
permettant de considérer que, parfois, « contraintes et satisfactions liées a la situation
s'entremélent et [quel, par ailleurs, il existe différentes maniéres de « vivre bien » ou de
« vivee mal » la situation » (2006, p. 96). La typologie distingue ainsi quatre vécus de | aide
articulés autour des contraintes et/ou des satisfactions d’une part et contextualisées d’autre
part par deux criteres : le volume de 1’aide apportée (modéré ou important) et la logique
d’implication ™ (plutdt affective ou plutdt liée au devoir). Présentons briévement cette

typologie.

Dans le vecu de « [ ‘aide-contraintes », les individus peinent a trouver un sens a la situation,
soulignent surtout les contraintes auxquelles |'aide les confronte. Dans cette expérience, |’aide
s'inscrit dans une logique de devoir et apparait relativement modérée. Dans la forme de
« l'aide-satisfaction », la situation est pergue comme gratifiante, et ce sont moins les
contraintes qui sont soulignées que les aspects positifs de la situation : « apporter un peu de
bien-éire a un étre cher » ou la « satisfaction de faire son devoir » (Ibid., p. 101). Elle prend
naissance dans un volume modére et une logique plutot affective. Aux volumes i mportants de
I"aide correspondent les deux figures suivantes. Inscrite dans une logique affective, « [/'aide-
altération » est vécue sous le signe de la « destruction de ce qui auparavant faisait sens »
(Ihid., p. 96). L’ aide est pénible et elle déséquilibre la vie de | aidant : on n’est plus seulement
dans le registre des contraintes, mais dans celui de la souffrance. Au contraire, |”expérience de

« laide-engagement » est ce qui donne sens a |’existence. C’est peut-étre " expérience la plus

7Cf, dans ce premier chapitre, IV/A/1. La place de la réciprocité.

" Nous reviendrons sur ces logiques d'implication ultérieurement, ¢f. dans ce premier chapitre, IV, Les logiques
d’implication.
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complexe, mélant les difficultés et les aspects positifs. Vécue sur le mode de | engagement,
I"aide constitue une activité signifiante, importante en volume. Celui-ci trouve sa source dans

un attachement affectif fort,

Reprenons le tableau récapitulatif proposé par |’ aueur :

Tableau 7. Ouatre expériences de aide. par V. Caradec (2009, p. 114)
_rience de Falde st delasiwation  donnée a Faide de Paide
Adde-aliération Destruction de oo qui L'expression de ln Adlection, le plus Forte (présence
foisnil sens dons souflrance prédorine souvent gquotidienne )
existence
Adde-contraintes Difficultd i trouver Les controintes lides Devonr, le plus Variable, le plus
un sens A la situation a la situation sonl souvent souvent misdérée
fortement soulignées
Aldde- Ce qui st mis cn Contraimies i Adlection et devoir Forte (présence quo-
engugement avanl esl 'engage- aspects positifs sonl lidienne)
ment dans U'aide, qui présents, mais ne sonl
donne sens i lexis- pas au coeur des
tence actuelle Propos
Alde- La situation ne Ce sont les aspects Plutdn affection Modérée (forte déle-
sutistuction menace pas 'égm- prositils gqui sonl évo- gation des tiches)

hibre de PFexistence

uits

A D'issue de cette exploration de quatre expériences de 1’aide, V. Caradec (2009) affirme la
moindre pertinence d’une représentation monolithique de 1’aide comme fardeau Certes, la
souffrance et la pénibilité sont des réalités vécues par certains aidants, mais il importe de
mettre en lumiére la diversité des expériences, positives et négatives, del’aide. L'intérét de la
figure de « I’aide-engagement » est de montrer que, malgré |'existence des contraintes, la
situation est bien vécue « parce que la perpétuation de la relation avec la personne aidée
devient une — sinon la principale — raison de vivre » (Ihid., p. 119). C'est la un sens
particuliérement fort de la relation d’aide, qui permet de transcender les épreuves, les

difficultés et les souffrances que peuvent rencontrer ces aidants.

L’analyse de V. Caradec et celles qui envisagent |'aide en tant qu’« expérience significative »
pour |"aidant (N. Rigaux, 2009) apparaissent comme un dépassement fort des conceptions du
fardeau. Dans sa revue de littérature, N. Rigaux (2009) dégage deux définitions possibles de
ce « sens » de 1’aide apportée. La premiére, repéree dans le travail de C. Farran ef al. (1991),
consiste a fabriquer du sens a partir de la situation, par la capacité de |'individu «a
symboliser, créer, transcender son environnement » (N. Rigaux, 2009, p, 60). Des lors, |'aide
est « moins une charge qu'un défi pouvant, s'il est relevé, procurer une fierté » (Ibid). La

seconde maniere dattribuer du sens a la situation d’aide, passe par la reconnaissance de son
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importance, de son utilité, notamment du point de vue de la personne aidée, mais, au-dela, par
la « vérité » (Ibid., p. 60) — sur la vie, sur soi-méme, sur la relation au malade, sur | humain —
a laquelle elle permet d'accéder. La situation d’aide peut apparaitre comme source
d’enrichissement personnel et amener a « la déconverte, par aidant, non seulement de

sentiments positifs, mais aussi d’aspecis de la réalité humaine » (Ibid.).

-5

Ces conceptions plus complexes dépassent la vision simpliste qui oppose les aspects positifs
et négatifs, La question du sens v est centrale, elle permet de transcender les contraintes et les
satisfactions. Une situation, parce qu'elle est difficilement vécue et procurant une certaine
souffrance, peut justement donner lieu a « ce fravail du sens » (Ihid)), de quéte de sens pour
soi-méme et pour autrui. Mais, au-dela, envisager I’aide comme une expérience signifiante ",
requiert de ne pas limiter la définition de |"aide a sa dimension i nstrumentale (M. Nolan ef al.,

1996), ni celle du besoin d’aide a ses aspects fonctionnels (J.-P. Lavoie, 2000).

Envisageons a présent la question de la répartition des responsabilités en matiére de solidarité
familiale envers les ainés en situation de dépendance a travers les théories relatives aux régles

statutaires et aux principes de justice distributive.

III. REGLES DE L’ENTRAIDE FAMILIALE ET PRINCIPES DE JUSTICE

Des les années 1990, des travaux anglo-saxons mettent en lumiére I’existence de principes
hiérarchiques dans la désignation des aidants, en particulier s agissant des aidants principaux
(P. Messeri ef al., 1993 ; J. Penrod et al., 1995 ; A. Walker, 1991). Inscrivant son analyse des
« régles de responsabilisation » des proches dans la continuité de ces constats, J.-P. Lavoie
(2000, p. 110) en résume les principaux apports :

« On privilégierait d'abord le conjoint, ensuite un enfant, un autre parent et, en

l'absence des précédents, un ami ou un voisin, [...] On privilégierait les parems
proches plutit que les parents éloignes, les parents éloignés plutdi que les éirangers

" Nous pensons que 'adjectif « signifiant » est plus juste pour désigner le sens que peut prendre 'aide. Non
sculement sur le plan grammatical, « signifiant » veut dire « qui est plein de sens, qui a du sens »
« significatif » se rapportant plus simplement a « ¢e qui signifie netlement. ce qui exprime clairement ». Sur le
plan sémantique. si sens et signification sont communément considénés comme synonvmes, on les distingue
par la portée subjective du « sens » que ne vehicule pas la signification, qui décrit plus objectivement
« I'ensemble des signes ». Avec E. Jinger (1995) pour lequel le sens va au-dela des significations, nows
soulignons que 'expérience de 'aide peut avoir une signification sans pour autant prendre sens.
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et les femmes plutit que les hommes [.. ] Les femmes et les filles seraient plus
engagées dans ['offre directe d’aide, dont 'aide ménagére et les soins personnels,
alors que les hommes fourniraieni surtout de ['aide financiére, du transport et des
travaux sur la maison ».

Se dessine ici la troisieme approche sociologique de 'aide que nous avons dégagée. Elle vise
I"élucidation des régles statutaires et des principes de justice familiale pour comprendre la
repartiion des responsabilitées en matiere de solidarité familiale. Nous appréhendons cette
approche a partir de deux ensembles de travaux. D’une part, |’analyse de S. Petite (2005), qui
tente de saisir les « régles de I'entraide ». Elle s attache a préciser les « principes qui sous-
tendent les solidarités interpersonnelles » (Ibid., p. 19) et a éclairer les « devoirs idéanx
d'entraide » (Ibid., p. 53). D’autre part, les théories formulées par J. Kellerhals ef al. (1988,
1997) et J. Coenen-Huther ef al. (1994) en matiére de justice distributive dans la famille
permettent de saisir les principes d’implication et de répartition des responsabilités de |"aide
familiale. Bien que leurs analyses ne se réduisent pas au champ de la dépendance des
persomnes agées, elle y est considérée comme une des situations typiques dans les scénarii

élabores.

Revenons plus précisément sur chacune de ces deux perspectives.

A. LES ROLES STATUTAIRES

Dans son exploration des regles de 'entraide, S. Petite (2005, p. 81), élabore des « profils-
types des roles » familiaux pour révéler « différents modéles d'obligations (et d'absence
d’obligations) attachés a certains réles ». Nous en retenons principalement deux résultats,

tenant a la définition des roles conjugaux et filiaux dans | "entraide.

En premier lieu, il se dégage de son analyse que le réle de conjoint correspond a un profil
spécifique, homogéne, marqué par la polyvalence et associé a des « atiributs fondamentaux ».
Les devoirs et obligations de soutien attendus de la part du conjoint appellent un fort
consensus et concernent une vaste palette des divers domaines de ’entraide. S. Petite (/bid.)
souligne que, quelle que soit la classe sociale étudiée, il est attendu du conjoint une obligation
de soutien en matiére de conseils concernant le travail, concernant les enfants, les divers
problémes, d’aide a I"ameénagement du logement, ainsi que de production de soins en cas de
maladie et de soutien dans 1’ aide apportée aux parents agés. Aussi, souligne-t-elle (/hid., p. 83)

que le « profil-type d'obligations d'entraide des conjoints manifeste ainsi son exiréme
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polyvalence et témoigne de ['exceptionnelle diversité du rdle de conjoint ». Des lors,

I"implication du conjoint auprés du malade correspond & une attente forte du role conjugal.

En second lieu, du coté du role d’enfant, 1’ exercice des « profils-types » révéle une spécificite
geénérale d'une part, et des variations de classe d’autre part. De maniére genérale, le « profil
d'obligations des enfants converge [ ... | ouvertement vers une dimension de soins » (Ihid.,
p. 85). Pour autant, cela semble moins consensuel ou, moins nettement circonscrit dans les
classes populaires que dans les classes supérieures. En effet, dans les premiéres, le réle
d’enfant se decline dans deux profils différents. Dans le premier, le réle d’enfant est
exclusivement centré autour de |’aide aux parents dgés ou de |’aide a la prise en charge des
grands parents. Dans le second profil — caractéristique également d’autres statuts familiaux —
le role d'enfant vise un panel plus diversifié de domaines d’entraide : aider a 'aménagement
du logement, discuter de problémes divers, mais aussi prodiguer des soins en cas de longue
maladie. Du coté des classes supérieures, le réle d’enfant rejoint un seul et méme profil-type,
focalisé entiérement et uniquement sur les activités de soins et d’aide a la personne : prendre
en charge des personnes dgees, aider a la prise en charge de leurs grands-parents et apporter
des soins en cas de maladie « sans que leur état de dépendance physique liée a | 'dge soit une

condition nécessaire » (S. Petite, 2005, p. 85).

Ce constat d’une régulation statutaire des devoirs d’entraide se retrouve dans des approches
qualitatives. Se focalisant sur |'expérience des liens familiaux entre les enfants aidants et leur
parent dgé malade, S.Clément efal (2005) notent que, dans certaines configurations
familiales, le statut d’enfant suscite le devoir d’aider son parent. Ce type de lien est
caractéristique de ce que les auteurs définissent, de maniére idéaltypique, comme « [ ‘enfant
ou la famille comme roles ». L'enfant a le sentiment que son statut filial lui confére un role
définissant un ensemble de devoirs, parmi lesquels celui d’aider son parent 4gé en situation de
vulnérabilité. Par ailleurs, outre le statut filial, le rang de naissance peut également entrer en
ligne de compte. Ainsi, le statut d’ainé accroit la probabilité d’une implication spécifique
aupreés du parent dgé malade, de maniére différenciée selon le sexe. Ainsi, la fille ainee peut
étre toute désignée comme « soignant familial de carriére », comme le note S. Pennec (2002,
p. 134):
« Désignée an nom de son "ainéite”, place I'ayant mise en position de soutien familial
de longue date a |'égard taniot des grands-parents cohabitants, tamdét d’'un ou de

plusieurs membres de sa propre fratrie, en bas dge ou en situation de maladie ou de
handicap et parfois auprés d'oncles ou de tantes célibataires ».
pe
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Le fils ainé se trouve plus souvent associé a un role de gestion du patrimoine et de décision. Il
peut étre désigné comme tuteur ou curateur de ses parents, au nom de ce statut d’ainé d’ une
part, et de 1"autre comme étant davantage doté de compétences — jugées masculines — que ses

soeurs, s'1l ena.

Par ailleurs, considérant les obligations statutaires des enfants vis-a-vis de leur parent dans le
cas de fratries, on ne peut passer a coté de la question de la (juste) répartition des
contributions et participations entre fréres et sceurs. S. Petite (2005, p 172-173) repére une
« conception statutairve et égalitaire des aides attendues » face a ce qu'il est communément
admis d’appeler le devoir filial™ :

« On le percoit a travers la désignation récurrente et prioritaire des fréres et seurs.
S'adresser a sa fratrie s 'appuie swr Uidée que tous les enfants doivent, a priori
indifféremment, concourir au bien-étre de leurs parents. Le recours a leur assistance,
moins sensible aux questions de genre ou aux qualités propres des relations (définies
en terme d'échanges passés ou possibles), démontre ['appel indivisible du statut
Jfamilial. La fratrie, premiére visée, ['est plus que toute autre relation pour une raison
de devoir : celle de la responsabilité filiale » (1bid.).

Ce principe d’égalité est un principe important dans la régulation des obligations statutaires
lies au statut d’enfant, tout comme celui d’équité dans le partage des taches liées a 1’ aide aux

parents dgés en situation de dépendance, ou encore de besoin. Ces trois principes s inscrivent

dans une théorie de la justice distributive, que nous allons a présent explorer.

* Ce devoir filial renvoie 4 la notion de « piété filiale », qui se distingue de 1'obligation alimentaire a caractére
essenticllement juridique et 1égal. F. Weber (2003, p. 57) en propose cette définition : « La « piéeé filiale »
queant a elle, jusiifie 'aide d'wn enfant envers ses pére el mére el imerdit d ‘envisager que celle aide doive éire
compensée de quelque fagon que ce soit. Elle reléve du o devolr moral » qui implique des dons sans
contrepartie on « libéralités », caractéristiques des relations de famille, mais aussi, le cas échéant, des
relations amicales ».
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B. LA REPARTITION DES RESPONSABILITES DE L AIDE : PRINCIPES ET

CRITERES DE JUSTICE FAMILIALE

S’inscrivant dans la lignée des travaux sur la justice distributive, les travaux entrepris par
J. Kellerhals efal. (1988, 1997) et J. Coenen-Huther ef al. (1994) étudient les principes de
définition de la justice dans la famille. Nous présenterons dans un premier temps cette
sociologie des prnincipes de justice, avant de proposer une discussion critique de trois critéres

spécifiques.

I. Trois principes de justice

Trois principes généraux ressortent de 1’ensemble des théories de la justice, dont J. Kellerhals
et al. (1988) présentent une revue de littérature. Précisons que n’est pas encore consideré le
cas precis des solidaritées familiales, mais plus largement la conception de la justice
distributive. Pour rendre plus claire leur présentation, on pourra les énoncer en fonction du
sens de I’échange, puisque ces trois principes se définissent différemment selon que ’individu

de référence en est bénéficiaire ou dispensateur.

D’une part, la distribution des ressources (biens et/ou services) est définie comme juste au
regard du béneficiaire selon trois normes : le mérite, 1"égalité ou le besoin. La hauteur du
mérite des bénéficiaires détermine la répartition. Entre plusieurs bénéficiaires, un mérite
supérieur détermine une part plus importarte des ressources distribuées (par exemple dans le
cas d’une rémunération). Extrapolons ce principe en imaginant qu’un seul bénéficiaire existe,
le proche malade par exemple, on peut formuler que son mérite détermine la hauteur des
contributions de chacun, chaque donataire jugeant la juste part que le parent doit recevoir, et
ce potentiellement dans un processus de réciprocite. L'égalité de statut des béneéficiaires
determine 1'egalité des contributions qu’ils regoivent : a statut social ou familial égal, a sexe
égal, égale distribution. Une répartition qui se fonde sur le besoin détermine une distribution
des ressources a la hauteur du besoin dw/des béneficiaire(s). Ce critéere de la proportionnalite
du besoin est également inscrit dans le code civil, dans les articles relatifs a 1 obligation
alimentaire : « les aliments ne sont accordés que dans la proportion du besoin de celui qui les
réclame » (art. 208 du Code Civil). Nous pensons qu’il appartient au chercheur d’identifier les
criteres différenciés de la définition du besoin du bénéficiaire, et d 'en éclairer les mécanismes
sociaux sous-jacents (rapports sociaux de sexe et de classe). Nous proposons cette discussion

critique par la suite.
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D’autre part, du point de vue de la répartition entre ses dispensateurs, la conception de la
justice s’appuie sur trois principes analogues aux précedents, mais formulés difféeremment :
I"équité, 1'égalité et le bescin. Selon la régle de I’équité, chacun donne en fonction de ses
ressources et de ses disponibilités. La encore, il appartient au chercheur intéressé par la
singularité des expériences d'élucider la dimension subjective et les mécanismes sociaux a
I’ceuvre dans la deéfinition de ces ressources et disponibilités personnelles (rapports sociaux de
sexe et de classe). Ce principe d’équité est également inscrit dans la loi. En effet, I’ obligation
alimentaire est deéfinie « dans la proportion [...] de la fortune de celui qui les doit » (art. 208
du Code civil). Penseée en termes d’égalite, la répartition des contributions apportées par
chacun s’organise autour d’une identité de statut (social, familial, sexué. . .). Elle se traduit par
I'idée que tous les enfants du malade doivent s’investir également dans sa prise en charge et
les décisions le concernant. Enfin, avec le principe du besoin, les contributions des
dispensateurs sont déterminées en fonction des envies de chacun. Libre i chacun de définir la
hauteur de son implication et de sa participation a | 'ceuvre collective dela prise en charge du

malade.

Ce tableau récapitule les principes de justice dans les deux versions.

Tableau 8. Les principes de justice, a partiv de J Kellerhals et al. (1988)

Répartition relative au(x) bénéficiaire(s) Répartition relative au(x) donataire(s)
MERITE EQUITE

Chaque bénéficiaire regoit une part définie 4 la | La  contribution de  chacun  se  défmil
hauteur de son mérite. proportionnellement  aux ressources dont il
dispose (financiéres, compétences, disponibilité)

EGALITE

Les bénéficiaires partageant un méme statul | Les donataires pariageant un méme  statul
(familial, au sein de la fratrie, sexe, dge...) | (familial actil/inactif. Age. etc.) apportent des

regovent une part égale. contributions égales.

BESOIN/ENVIE
Les bénéficiaires regoivent chacun en fonction de | Les donataires apportent des contributions a la
leurs besoins respectifs. hauteur de leurs envies,

Par ailleurs, les auteurs focalisent leurs analyses sur les conceptions de la justice dans les
relations familiales et les réseaux de solidarité dans la famille (J. Coenen-Huther er al., 1994,
p. 32). Dans ce contexte spécifique, la définition de la juste répartition des contributions entre
les proches repose sur ces mémes principes. La répartition est considérée comme juste
lorsqu’elle se fonde sur un principe d’équité (contributions proportionnelles aux ressources et

a la disponibilite), d’égalité (contributions identiques entre ceux qui partagent un méme statut)
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ou bien encore du besoin (contribution adaptée au besoin identifié ou, d’une maniére

analogue, liée a I'envie de dnr‘meﬂ:l_

Cette approche centrée sur la justice familiale distingue donc trois principes de justice :
I"egalité, I'équité et le besoin. L'égalité se fonde sur une donnée statutaire : la nature du lien
familial ou le sexe, principalement. L'équité se fonde sur des criteres de ressources
personnelles, dont sont différemment dotés les apparentés, et sur lesquels s’appuie une
certaine répartition des roles. Enfin, le besoin apparait comme le signal d’appel des
implications a la fois individuelles et collectives. Si le premier principe peut se fonder sur une
lecture objective de la situation (identification d’une fratrie, d’'un méme genre, etc.), nous
pouvons souligner la subjectivité qui peut résider dans la lecture du stock de ressources
personnelles (fondant le principe d’équité) et celle du besoin d’aide du malade. Cette
subjectivité nous intéresse particulierement, en ce qu’elle permet d’approcher la singularité
des expériences des proches. C’est a cette discussion des criteres de justice que nous allons a

présent nous préter.

2. Discussion critique des criteres de justice

Motre réflexion prend appui sur le principe du besoin d’une part, et, d’autre part, sur les
critéres de disponibilité et de compétence fondant le principe d’équite, apparaissant dans les
travaux de J. Kellerhals ef a/. (1997) comme des éléments objectifs et objectivables. Pourtant,
au regard de notre intérét pour la singularité et la différenciation des expériences des proches,
la dimension subjective de ces €éléments nous semble prégnante, tant leur définition et leur
mobilisation varie selon les individus, leur statut — familial, affectif et cohabitant (au sens de
J.-P. Lavoie, 2000) — et les enjeux de prise en charge (A. Béliard, 2010). C’est pourquoi nous
engageons une discussion critique de ces trois « critéres », afin d’en élucider les possibles
usages stratégiques, socialement encadrés, reposant sur une division sociale et sexuée des

roles et activités d aide.

Entamons cette réflexion avec le principe du besoin, avant d interroger les processus sexués
d’acquisition et d’attribution des compétences et disponibilités en matiére d’aide aux parents

dgés en situation de dépendance.

! Par la suite. ces auteurs proposent darticuler ces différents critéres pour formuler une typologie des
« philosaphies de la fustice familiale » (1. Kellerhals er al.. 1997, p . 9 : la philosophie du contrat. de 'efTet
et du statut. Mais. la portée de cette typologie vaut davantage pour une approche des logiques collectives des
solidarités familiales que pour saisir les logigues individuelles qui nous iniéressent ici,
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2.1, Le besoin d'aide : un critére aux comtours variables

La question du «besoin d’aide » fait 1’objet de conceptions variées. Dans |'approche
institutionnelle de la « dépendance des personnes agées », les besoins sont listés dans une
procédure visant 1'objectivation de sa définition et de sa mesure, au moyen de « grilles
d’évaluation » standardisées. Dans une conception médico-sociale, le besoin est donc défini
comme une donnée en soi, établie au regard d’un certain nombre de critéres. Ces critéres, sur
lesquels se fonde 1’eévaluation de la dépendance, tendent a — ou prétendent — objectiver le
besoin d’aide dans des activités circonscrites a certains domaines de la vie quotidienne
(hygiéne, alimentation, déplacements, sociabilité, etc.)”. Pour autant, ces grilles d’évaluation
ne se fondent que sur une dimension fonctionnelle de I'existence, a travers les activités
basiques et instrumentales de la vie quotidienne. Elles rendent ainsi compte de la vision
professionnelle de la dépendance et du besoin d’aide, fortement réductrice (D. Wilkin, 1990 ;

B. Ennuyer, 2004).

Dans la sphere familiale, si le « besoin d’aide » constitue, souvent, un motif d’implication
dans 1"aide a autrui — on le retrouve au fondement d’une conception du care (J. Tronto, 2009,
p. 1513)1" —, de nombreux chercheurs constatent que les définitions des besoins des personnes
vulnerables ne sont pas consensuelles entre les proches. Plusieurs perspectives ont été
envisagées pour comprendre comment une méme situation pouvait donner lieu a des
interprétations différentes, a des définitions variées et parfois contradictoires des besoins de la
personne vulnérable et a des conceptions distinctes de ce qu’il convient de faire pour y

répondre.

La voie empruntée par A. Béliard (2010) et J.-S. Eideliman (2003, 2008) souligne la
dimension médicale de la définition profane des troubles, a partir du concept de « théorie
diagnostique »*'_ lls analysent comment les proches mobilisent, reformulent ou, au contraire,
rejettent les définitions médicales des troubles pour comprendre « comment, autour d une
méme personne dgée, différentes personnes de l'entourage en viennent-¢lles a penser les
problémes (et a exprimer des définitions de la situation) de maniéres différenes — qu'il
s'agisse de petites nuances ou d'imporiantes divergences ? » (A. Beliard, 2010, p. 378). Par

ailleurs, leur approche en termes de théorie diagnostique se couple d'une étude des

** Cf. la grille AGGIR, utilisée pour évaluer |'autonomie des personnes, en France, en annexes, 1. Grilles varices.
* Nous présentons les théories du care au deuxieme chapitre. IVA Les émotions et le care.

“ Leurs travaux s'inscrivent dans la perspective proposée par S. Fainzang (1988, 1997) portant sur les
interprétations profanes des maladies et les stratégies thérapeutiques des individus.
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« arrangements pratiques » auxquels procedent les membres de 1’'entourage, permettant
d’appréhender le lien entre leurs représentations des troubles et leurs actions en termes de
prise en charge. Les théories diagnostiques « somi en effet fortement influencées par les
possibilités de prise en charge envisagées » (J.-S. Eideliman, 2008, p. 517). Le concept
d’« arrangement pratique » donne corps a 'idée que les membres de |'entourage identifient
parfois seulement une partie du besoin d’aide, celle a laquelle ils peuvent et/ou veulent

répondre :

« la gquéte de diagnostic médical procéde alors d'une recherche de confirmation, qui
est souvent aussi une recherche de légitimation des choix qui sont faits et d'aide a la
décision, et évemuellement la recherche d’'un arbitrage dans le cas o différentes
définitions de la situation se confrontent dans Ventourage de la personne dgée »
(A. Béliard, 2010, p. 296).

Une autre perspective consiste a complexifier la conception du besoin de la personne
vulnérable, en intégrant d’autres dimensions que les dimensions fonctionnelles et

instrumentales considérées dans les conceptions précédentes.

C’est la voie empruntée par J.-P. Lavoie (2000) propcsant une conception plus large du
besoin des personnes dgées en situation de dépendance. Dans son analyse, 1’auteur souhaite
dépasser la vision, réductrice mais courante, d’'une définition institutionnelle du besoin d’aide,
issue du champ professionnel. Celle-ci se caractérise par le monopole de la dimension
fonctionnelle des besoins d’aide. Constatant que les besoins d’aide fonctionnels ne constituent
pas la partie la plus importante des besoins identifiés par les familles, J.-P. Lavoie (2000) en
compléte la définition avec « les besoins de sécurité » et le « besoin de protection de
[identité ». Ces trois dimensions — fonctionnelle, sécuritaire et identitaire — servent, selon lui,
une conception plus réaliste du besoin d’aide des personnes dagées dépendantes tel qu’il est
identifi¢ par leurs proches. La spécificité de chacune de ces dimensions rend dés lors
pertinente — et possible — I’analyse de la « lecture différentielle des besoins » (Ibid., p. 99) par

les proches.

L auteur constate que « /'importance relative des différenis types de besoins varie entre les
sujets » (Ihid.). Les agencements variés des trois dimensions du besoin d’aide donnent
naissance a des interprétations distinctes du besoin d’aide. Il identifie deux variables
déterminant ces lectures différentielles des besoins : la position dans | organisation de I’aide
et la qualité de la relation avec le parent dépendant. Ainsi, d’une part, «/le principal

responsable de la prise en charge, assumant ['essentiel des tdaches instrumentales |...)
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consacre une plus grande place aux besoins instrumeniaux [...] étant plus ¢ méme de
percevoir les besoins de ce type chez le parent dépendant » (Ihid)). Et, d autre part, « lorsque
la relation entre le sujet et son paremt dépendant est margquée par les tensions, la distance
affective ou une certaine ambigiiité, la définition des besoins semble prendre une coloration
plus instrumentale » (Ibid., p. 100), tandis que « ['insistance sur les besoins liés a ['identité
semble [... | étre d’abord le fait des parents les plus proches sur le plan affectif des personnes
dgées dependantes » (Ibid., p. 101). Partant de la, 1’auteur se préte a une exploration des

facteurs de différenciation des lectures du besoin d’aide du parent en situation de dépendance.

Notre analyse peut s’inscrire dans la continuité de cette approche différentielle du besoin
d’aide, méme si notre focalisation sur trois situations spécifiques va nous amener a reformuler
le statut des trois dimensions identifiées par |'auteur. Par ailleurs, nous proposerons de
completer cette approche par une attention particuliére aux rouages genrés qui sous-tendent

¢galement les identifications variables du besoin d’aide du proche malade.

Interrogeons a présent les critéres de compétence et de disponibilité.

2.2, Les critéres de compétence et de disponibilité : le poids de I'acquisition

el de 'attribution sexuées

Si elles apparaissent, dans les théories de la justice distributive en matiére de solidarite
familiales, comme des critéres d’élaboration d’une conception de 1’équité (chacun donne en
fonction de ses ressources personnelles) (J. Coenen-Huther er al., 1994 ; J. Kellerhals ef al.,
1997), les notions de compétence et de disponibilité ne se fondent pas moins sur des
conceptions subjectives et variables, dont on peut étudier les rapports sociaux sous-jacents.
Ces enjeux ont particulierement été étudiés dans la perspective des rapports sociaux de sexe
au regard de la production de care. Les clivages entre compétence et incompétence en matiére
de soins aux personnes ou de disponibilité et d’indisponibilit¢ pour les delivrer font
généralement reposer ces activités sur les femmes et/ou les moins diplémé-e-s, ce aussi bien
dans la sphére domestique que professionnelle (G. Favrot-Laurens, 1995 ; G. Cresson, 1995 |
G. Cresson et N. Gadrey, 2004). Comme nous ’avons déja souligné, cette répartition sexuée
se prolonge par ailleurs par |’ attribution aux hommes de certaines activités en relation avec la
sphére publique. Ainsi, aux hommes sont plus facilement confiées les démarches
administratives, la gestion du budget, ou encore les relations avec le corps médical. Ces

activites semblent nécessiter certaines compétences sociales dont seraient davantage dotés les
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hommes, d’une part, et les personnes appartenant aux classes supeérieures, plus eduquees,

d’autre part™.

Ces processus débouchent sur une inégale répartition des activités domestiques, des soins
personnels et de la « préoccupation » générale a laquelle leur délivrance est associée. Ces
processus, envisagés dans une théorie de la domination, s’appuient sur un critére de
subordination, lui-méme orienté par | appartenance sociale, le genre, ou l’ethnie. Au seinde la
parente, la production de care, a travers des activités qui sont, pour la plupart, socialement
devalorisées (ne nécessitant pas de formation ou de compétence spécifique, elles requiérent
simplement des qualités dites « naturelles » ou « innées », contact et traitement du corps et de
ses fluides pour les soins personnels, etc.) est souvent prise en charge par les femmes de la

parenteé d’abord et par les moins qualifie-e-s ensuite.

Ces processus genrés se traduisent tout d’abord par I'invisibilité et I'invisibilisation
généralisées des compétences et des disponibilités nécessaires a 1" exécution du care, ensuite
par I"acquisition différenciée des savoir-faire et dispositions en matiére de care (par | effet
d’une socialisation et d’un apprentissage domestique) ; et enfin par une présomption de

savoir-faire et de disponibilités chez les femmes. Développons ces trois aspects.

a) De l'invisibilité des savoir-faire d un travail invisible

Ces activités renvoient pour |’essentiel au travail domestique dont les savoir-faire sont peu
visibilisés du fait des caractéristiques de cet « apprentissage domestigue » (A. Dussuet, 1997,
p. 103). Guére plus relayé par I'institution scolaire, il s’agit d’un apprentissage « par la vue »
de leur propre mere (/hid.) ou par la nécessité : « ¢ ‘est au moment on elles ont di le faire
qu'elles ont par la méme su le faire »* (Ibid., p. 104). Les vecteurs informels de cet
apprentissage particulier laissent aux femmes le sentiment « qu il n'y a rien a apprendre dans
le travail domestique » (Ihid., p. 105), qu’il n’y a pas de savoir-faire spécifiques, en tout cas,
que ces savoir-faire relevent de 1" évidence, qu'il sont « immédiatement accessibles pour toute
personne de bon sens » (Ibid.). Pour autant, cette évidence ne semble pas s’ imposer a tous, en
particulier aux hommes. Au-dela, c’est la « préoccupation domestique » (Ibid., p. 109),

davantage que les savoir-faire techniques, qu’il s’agit de considérer pour souligner que

** Récemment. les théses de doctorat de S. Billaud (2010) et A Béliard (2010) soulignent dans leurs analyses
respectives Dexistence ot effet des différents rapports sociaux cui s¢ jouent dans organisation de 1aide
auprés des personnes dgées des classes populaires ou des patients atieints de la maladie d” Alzheimer.

** Souligné par Iauteur.
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I"apprentissage du travail domestique passe avant tout par « une éducation a la vue » (Ibid.)
de celui-ci . « Les filles doivent apprendre a voir... quelque chose d'invisible » (Ibid)), a
transformer « une réalité percue en tdaches a accompliv » (Ihid., p. 111). C'est pourquoi, si de
nombreuses taches ménagéres ne necessitent pas des savoir-faire et des apprentissages
prolonges et approfondis, « la socialisation engendre des dispositions » (C. Guionnet et
E. Neveu, 2004, p. 156), notamment des dispositions a voir les tiches attendant d’étre
réaliseées et a les entreprendre (A. Dussuet, 1997, p. 89) :

« le mode d'approche du travail domestique par les enfants ressemble a celui des
hommes : ¢ est un mode auxiliaire ... Ce qu'on lewr demande ¢ est de participer et de
reconnaitre ainsi gue du travail est effectué ».

Ainsi le caractere invisible du travail domestique et de la production domestique de santé
(G. Cresson, 1991) provient de |'immatérialit¢é d’une partie importante de celui-ci.
L’ensemble des taches domestiques concretes, s'inscrivant dans une temporalité relativement
précise, ne constitue que la partie émergee de |'iceberg, dont la « préaccupation domestique »
(/bid) serait la partie immergée, invisible mais conséquente, qu’on ne peut ni mesurer ni voir.
Cet état de veille continuelle, de « disponibilité permanente » (C. Belisle, 1985), constitue une
« charge mentale » (M. Haicault, 1984) porteuse de tensions et ancrée dans la tension entre
les roles de femme, de mére, d’épouse et de femme active : depuis la planification des repas, a
la conciliation des gotits, en passant par la gestion des stocks et |”harmonisation des emplois
du temps, le tout en assurant une activité professionnelle

« Sans nier la réalité des activités domestiques qui s'inscrivent dans un temps
déterminé, on peut montrer qu'il existe aussi une "préoccupation” domestique qui
emplit I'esprit des femmes sans faire travailler leurs mains, sans combler donc une
case précise de leur emploi du temps. » (A. Dussuet, 1997, p. 113).

La permanence caractérise le travail domestique exécute par les femmes. Cest ce que traduit
la notion de degré de contrainte, désignant « la possibilité de remettre a plus tard une idche
on une série de tdaches » (G. Cresson, 1995, p. 67). Ce degré de contrainte est plus important
pour les femmes que pour les hommes. Les tiches que reéalisent le plus souvent ces derniers
sont peu soumises a la contrainte d’une temporalité courte (bricolage, peinture). Le travail
domestique des femmes, au contraire, parce qu’il se trouve davantage centré sur les

personnes, réepond a des exigences de contrainte et de relative urgence.

Autre conséquence de leur invisibilité et de leur évidence, le fait que les compétences et

savoir-faire associés aux activités de care semblent s'activer de maniére inconsciente. Ce
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phénomene est assez bien imagé par la formule proposée par K. Ley (1982) de « gualités
silencieuses », qui ne sont pas reconnues comme des qualifications réelles. En effet, cette
activité n’est pas estimée en termes de valeur économique, ses savoir-faire sont également
difficilement mesurables et objectivables, ¢’est pourquoi le care souffre d'une moindre

reconnaissance sociale et, dans la sphere professionnelle, salariale.

Les stéréotypes de genre associés au care et aux activités domestiques se prolongent et se
perpétuent dans des processus de socialisation différenciés des filles et des garcons. Cest le

point que nous allons a présent aborder.

b) Un apprentissage sexue

De maniére générale, la place de 'enfant dans la production des activités domestiques
demeure assez limitée et circonscrite a un réle d’auxiliaire. Dans ses travaux, A. Dussuet
(1997) souligne combien I'invitation des enfants 4 participer aux tiches domestiques par les
parents — les méres — vise |'acquisition de principes, plus que de techniques, a travers leur
participation aux tiches réclamant peu de technicité (mise et démise du couvert, vaisselle,
rangement de leur chambre). En effet, leur role dans la sphére domestique est secondaire et
passe apres leur role d’enfant et les activités qui lui sont propres (école, jeux), 1accent est

donc mis sur la compatibilité des activités domestiques avec cette définition de I"enfance.

Pour autant, cette socialisation aux principes du travail domestique fait I’objet d’une
différenciation sexuee. Ainsi, malgré I’affirmation d’un idéal égalitaire dans 1'éducation des
enfants aux activités domestiques, la mise en pratique de ces apprentissages ne se fait pas de
la méme maniere, ni pour les mémes activités, pour les fils et pour les filles. Pour les
premiers, des initiations a la vaisselle et a la cuisine rapide (ceuf, pates), dans un objectif de
débrouillardise ; tandis que les secondes se voient plus facilement conviées a la « vraie »

cuisine et, surtout, a ["entretien du linge (A. Dussuet, 1997 ; J.-C. Kaufmann, 1997).

Par ailleurs, la reproduction de |'inégale répartition des activités domestiques ne tient pas
seulement aux « effets routiniers de la socialisation » (C. Guionnet et E. Neveu, 2004,
p. 159), a l'activation passive de ces apprentissages, mais aussi aux comportements delibéres.
Ces taches, associées socialement a des roles sexués, fondent aussi les identités sexuées des
individus, comme |’a bien montré J.-C. Kaufmann (1997) a propos de I'entretien du linge. La
place du genre dans |'identité étant bien sir variable selon les espaces et les temporalités

envisagées (F. de Singly, 2005).
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Terminons avec le dernier aspect de la diffusion des représentations sexuées des activités
domestiques et du soin, du souci, des autres, celui de la présomption de compétences, et de

disponibilité, propres a la condition féminine.

c) Attribution, présomption de compétences et de disponibilité

Les activités de production de care faisant référence a des « qualités "feminines” tenues pour
"innées" » (G. Cresson, 1995, p. 60), les femmes apparaissent d’office « équipées » des
savoir-faire adaptés, tout autant que plus disponibles — méme lorsqu’elles cumulent réles
professionnels et familiaux — que les hommes pour les réaliser. Cette image est non seulement
celle que se représentent les hommes, globalement retirés des obligations en matiére
domestique et de soins personnels, mais elle est également partagee par les femmes elles-
mémes. C’est d’ailleurs la raison pour laquelle le sentiment de ne pas savoir faire apparait des
lors, selon A. Dussuet (1997, p. 72) comme un aveu d’incompétence aux airs de « demande
d’excuse », traduisant le sentiment d’avoir « fransgressé une régle sociale ». L'intériorisation
de cette norme sociale débouche sur deux types d’obligations, 'une d’ordre symbolique et
cognitif, 1"autre d’ordre pratique. Méme en |’absence d’apprentissages spécifiques et de
sentiment de savoir-faire, il continue de peser sur elles une « obligation de savoir-faire »
(A. Dussuet, 1997, p. 72) et tout du moins, une « obligation de faire » (A. Dussuet, 2007,
p. 92):

« Le fait qu'une femme n'a pas appris a coudre ov a cuisiner dans sa jeunesse ne la

dispense pas, dés son mariage, de |'obligation de savoir et 'obligation de faire de la
couture ou de la cuisine » (A. Dussuet, 1997, p. 92}

=5

L’approche en termes de roles statutaires et de principes de justice familiale constitue une
entrée pertinente dans I’analyse des pratiques de solidarit¢ familiale. Elle permet, d’une part,
de mettre au jour la portée des normes sociales d’entraide attachées aux roles de conjoint et
d’enfant des personnes dgées en situation de dépendance et, d’autre part, d appréhender
certains principes de répartition des responsabilités de |’aide entre apparentés. Le principe de
justice familiale de « besoin » et les criteres des ressources personnelles ont particuliérement
stimule nos réflexions critiques. Nous avons discuté |’objectivité de la définition du « besoin

d’aide » et des critéres de compétence, de disponibilité et de ressources financiéres.
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Nous allons a présent apprehender une quatriéme et derniére perspective de recherche en
matiére de solidarités familiales, axée sur les logiques d’implication des proches auprés d’une

personne dgées en situation de dépendance.

IV. LES LOGIQUES D'IMPLICATIONS CONJUGALES ET FILIALES

Un autre pan largement documenté sur 1" aide apportée par les proches aux personnes agéees en
situation de dépendance concerne les logiques de leur implication. C’est cette derniére

s 5 7
perspective que nous allons présenter”.

Nous avons précédemment appréhendé |'importance de la régulation statutaire des obligations
d’entraide (S. Petite, 2005), témoignant d”une imprégnation profonde des normes sociales en
matiére de solidarité familiale™. Pour autant, la dimension statutaire des implications
conjugales et filiales ne peut étre abordée de maniére indépendante d’autres logiques. S. Petite
(2005) note également que les roles statutaires des enfants sont modelés, contextualisés par la
qualité des relations dans la fratrie. Ainsi, si le devoir moral touche ainsi le groupe des
enfants, légalement reconnu comme un groupe homogeéne et indivisible par le lien de filiation,
en revanche les choix des fréres et sceurs pour organiser 1’aide apportée aux parents n’en
demeurent pas moins contextualisés par les caractéristiques de leurs relations. En d’autres
termes, la qualité relationnelle singularise les obligations statutaires
« Les caractéristiques des relations entretemies avec les fréres el seurs peuvent
contrecarrer (un conflit explicite ou latent, |'éloignement géographique...) ou
Javoriser (la longuewr du temps de vie commune pendant ['enfance, la proximité
affective, une place particuliere au sein du résean d'entraide..) les choix
statutaires » (8. Petite, 20035, p. 173).

Prise isolément, la catégorie du « statut familial » s’apparente a une coquille vide. Ainsi que
le soulignent F.Saillant et E. Gagnon (2001, p. 66), les responsabilités des personnes
impliquées dans |"aide d’un proche en situation de dépendance, leur nature et leur contenu,

dépassent la référence a un role ou a un statut :

“" La notion de dépendance qu'empruntent ces autcurs, devenue courante et véhiculée par les médias et les
politiques, a éié discutée par B. Ennuyer (2004) qui en retrace, de maniére critique, la genése,

“* Nous en présentons un bref apergu en annexes. II/A/3. Solidarités familiales : entre normes et pratiques.
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« (est une auire idée de la responsabilité qui s 'exprime ici, une idée nouvelle,
caractéristique de la modernité avancée, cenirée sur la singularité de chague
experience et de chague lien. »

L’intérét des études auxquelles nous nous intéressons dans cette partie est justement de
contribuer a complexifier la représentation des expériences des « aidants familiaux », en
dégageant diverses logiques d'implication. Ces travaux servent cet objectif en s’ intéressant
aux « régles de responsabilisation » (J.-P. Lavoie, 2000) des conjoints et enfants, en
degageant de grandes « logiques d 'engagement » (S. Pennec, 1998, 2002) ou en décryptant les
formes variées d’« exercices de la filiation » (Ihid., 2002). Les anal yses de S. Clément (2004 ;
S. Clément ef al., 2005), s’inscrivent dans la méme veine, et déclinent plusieurs « identités-
d’aidani(e) » et « idéaux-types de relations familiales ». Remarquons d’emblée que | essentiel
des travaux sur les logiques d'implication se focalise sur les expériences filiales de I'aide.
S. Clement ef al. (2005, p. 172) explique ce choix en précisant que « la famille est d’abord le
lieu de reproduction de I'enfant ». Seule I’approche de J.-P. Lavoie (2000) accorde une place

specifique et conséquente aux conjoints dans son analyse.

De I'ensemble de ces travaux, nous dégageons quatre dimensions au fondement de la
comprehension de |'implication des conjoints et des enfants dans "aide auprés de leur proche
en situation de dépendance, selon qu’elles relévent plutot du devoir statutaire, d’une
expérience de réciprocite voire de dette, dulien affectif ou, enfin, d”une dimension identitaire.
Nous avons de¢ja traité la question des roles et devoirs statutaires dans la partie précedente.
Nous allons a présent examiner les trois autres dimensions : la place de la réciprocité, puis les

logiques affectives, avant de conclure sur la dimension identitaire.

Notons que ces quatre dimensions soulignent toutes, de maniére transversale, la prégnance de
la dimension normative de |'implication. Elle se décline aussi bien en termes d’obligation
légale, statutaire (comme nous 'avons souligné précédemment), mais aussi en termes
d’obligation morale, liée a un sentiment de réciprocité, ou encore en termes d’obligation
affective. La dimension normative imprégne ainsi les différentes logiques que nous dégageons

dans cette partie, et ne constitue pas wre logique d implication homogéne et isolable.

Entamons cet exercice, a travers [’examen de la place de la réciprocité et du sentiment de

dette dans ['implication auprés de proches agés en situation de dépendance.
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A. RECIPROCITE ET SENTIMENT DE DETTE

On constate dans la littérature sociologique que la réciprocité ou le sentiment de dette est une
dimension importante de I'implication des conjoints et des enfants aupres d’un proche age en
situation de dépendance. Le lien familial n’est pas seulement fait d’attachement affectif. Il y
circule bien d’autres choses, qui se mélent dans « un réseau de liens inexiricables qui
constitie un systeme de dettes » (1. Godbout, 2000, p. 71). Cette expérience de la dette ou du
« juste » retour des choses est assez largement partagee par les individus. Elle est etudiée par
de nombreux chercheurs, mais son analyse en tant que logique d’implication reste complexe.
Aussi, plutot que de recenser les différentes approches de la dette et de la réciprocité, nous en
présentons une synthése articulée autour de différents thémes transversaux : d’abord la place
de la réciprocité dans les conceptions de |'aide aux proches dépendants ; ensuite, la
temporalité et les différentes formes de réciprocités, et, enfin le caractére plus ou moins

contrai gnant et explicite de la dette filiale.

1. La place de la réciprocité dans la conception de 1’aide

Nous avons souligné plus haut les limites d’une certaine acception de la notion d’aide,

réduisant la relation 4 une action unilatérale, dénuée de tout caractére de réciprocité.

Au-dela du débat terminologique présenté en introduction de ce chapitre, c’est plus
profondément la question du sens et de la conception méme de 1’ aide, de ce qu’elle désigne de
maniére générique, et de la place de la réciprocite, qu'il s’agit de discuter. On peut dégager
deux maniéres d’envisager la réciprocité dans la relation d’aide. D'une part, un ensemble de
travaux souligne |’ancrage profond de la réciprocité dans les relations d’aide, comme une
caractéristique intrinséque. D’autres approches envisagent la réciprocité au regard du
sentiment de dette qui découle de I'échange réciproque, caractérisant une des logiques
d’implication possibles, un type d’expérience particulier. Examinons successivement ces deux

conceptions.

1.1. La réciprocité comme le propre de la relation d aide

Les réflexions dans ce domaine sont plutdt foisonnantes et interpellent aussi bien le
sociologue que le philosophe. Nous nous limiterons dans 'exposé de ce débat aux éléments
nous paraissant les plus pertinents au regard de notre propre recherche. Nous soulignerons

d’abord comment, pour certains chercheurs, 'aide s’inscrit de fait dans une réciprocité
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ordinaire. Partant de 1a, nous indiquerons comment 1’ aide apparait en continuité ou en rupture
avec les échanges ordinaires. Enfin, nous soulignerons les modalités d'une réciprocité

immédiate dans la relation d’aide.

a) L’ancrage dans une réciprocité ordinaire

Ce que I'on désigne comme | aide aux personnes en situation de dépendance peut étre congu
dans les termes d’un échange reciproque : |’aide constituerait un moment de 1" échange entre
proches, elle serait donc imprégnée de réciprocité. J.-P. Lavoie (2000) s’est attaché a repérer
les différentes « régles de responsabilisation » des proches vis-a-vis d’une situation de
dépendance : le statut (familial et cohabitation), 1’affection, le genre, etc. Pour cet auteur, la
réciprecité ne constitue pas 1'une de ces régles (« je me sens responsable vis-a-vis de mon
proche parce que j ai une dette vis-a-vis de lui »), mais plutot un corollaire de certaines régles
de responsabilisation, celles liées au statut et a |'affectif Ainsi, sont responsabilisés en
priorité « les conjoints, les enfants qui cohabitent, généralement depuis longtemps, avec leur
parent dépendant ou les enfants les plus proches de lui sur le plan affectif » (Ibid., p. 149).
Aussi, les interactions s’inscrivent-elles dans une longue temporalité, dont le soutien marqué
par une situation de dépendance, ne constitue finalement qu’un autre moment de 1”échange.
S’opposant a une conception unilatérale de I’aide, dénuée de toute réciprocité, J.-P. Lavoie
(/hid.) insiste sur I"ancrage de « la responsabilisation » de ces proches dans une « réciprocité
qui s'est construite au gré de la relation ». Pour autant, 1’attente de réciprocité n'est pas
nécessairement explicite, bien qu'elle imprégne les relations. 1l semblerait que la réciprocité
est si profondément ancrée dans la relation affective et quotidienne qu’elle finit par ne plus

étre pensée comme telle.

Les travaux de F. Weber (2002) sur la « parenté pratigue » permettent de penser ces deux
statuts de 1'échange, a travers les concepts de maisonnée et de parentele. D’une part, | 'ancrage
de I'aide dans les échanges quotidiens la rapporte a la maisonnee, ou la circulation des
services sert un « projet commun »> (F. Weber, 2002, p. 97) et n’est donc pas réellement
pensée en termes d’échange et d’attente de réciprocité. D’autre part, I'inscription de |'aide

dans une logique de réciprocité la rapporte davantage a la notion de parentéle, dans laquelle la

* Cependant. s'il n'y est pas question de réciprocité en tant que telle, la maisonnée fonctionne comme un
« growpe d ‘appartenance », laquelle est condiionnée par une certaine forme « d ‘obligation de partage sous
peine dexclusion du groupe » (F, Weber, 2002, p. 94),

52



CHAPITRE | — SOCIOLOGIE DE L AIDE

circulation des objets et des services s'inscrit dans une « atfente de réciprocité » (F. Weber,

2002, p. 92).

Dans la conception de J.-P. Lavoie (2000), il semblerait que la réciprocité impreégne les
relations de parenté, aussi bien les échanges familiaux « ordinaires » que ceux survenant a
I"heure de la dépendance. Les seconds seraient du méme ordre que les premiers : « le soutien
s'integre [...] dans les pratiques familiales usuelles » (Ibid.., p. 96). Cette conception se
fonde sur une conception ordinaire de la vulnérabilité, caractérisant la condition humaine *,
tout en reconnaissant une certaine intensification de la fragilité et du soutien qu’il s agt
d’apporter a la personne en situation de dépendance : « 8l y a une intensification, il n'y a pas

au départ de discontinuité marguée par les rapports familiaux » (J.-P. Lavoie, 2000, p. 96).

En somme, a vulnérabilité ordinaire, soutien ordinaire et a vulnérabilité intensifiée, soutien
intensifié. Précisons a présent ce caractére plus ou moins linéaire d'un soutien accordé au

degre de vul nérabilite.

b) Entre continuité-intensification et rupture

On retrouve ce constat d’'une forme de continuité et d’intensification progressive de la
vulnérabilité et du soutien familial chez S. Albert (1990). S’intéressant aux cas de
recohabitation comme formes de soutien aux parents dges malades, il formule (p. 23) I'idée
d'une « préadaptation » des familles et d’une « socialisation progressive » au role de
soignant

« Le déclin rapide et inattendu d’un parent, qui aiterrit ensuite au sein d'une famille
mal préparée a l'événement, est assez rare. Les ménages commencent lewr adapiation

aux_exigences de 'aide bien avant que la maladie aigué impose un déménagement

des personnes dgées aux facultés aliérées [...] Ce déclin graduel entraine les futurs
soignants a modifier leur organisation et a conmencer leur socialisation au role de

soignant avani que les exigences de ['aide ne précipitent de changements majeurs
dans les familles. »''

* Nous reviendrons plus tard sur les liens entre conception de la vulnérabilité, de I'aide et de 1'autonomic.

' Traduction personnelle de “The wnexpecied rapid decline of a parent, who then lands in the lap of a family
unprepared for the event, is quite rare. Households begin their adapiation to caregiving demands long before
acuie ifiness forces a relocation of the impaired elder for the relocation of a caregiver to the parent’s home),
Just as howsehalds contime to care for a parent who has been removed from the home and placed in a mursing
home. [... [ This gradual decline leads fitture caregivers to alter schedules end begin their socialization into the
role of caregiver before caregiving demands precipitate major changes in the households ™
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L’auteur propose la formule de « guasi-ménages » (S. Albert, 1990, p. 23) pour decrire les
aides relevant de la vie quotidienne (courses, repas) et les s¢jours des enfants chez leur parent

malade ou inversement lorsqu’ils s’ opérent sur un mode trés régulier.

Un constat similaire est posé concernant |'expérience de |'hospitalisation a domicile.
M. Bungener (2006, p. 26) souligne en effet™ combien « les familles accompagnent assez
spontanément la détérioration de 'état de santé de leurs membres lorsque celle-ci prend
place dans le cadre du vieillissement ». §’adaptant a la situation, les membres de |’entourage
n'ont pas « clairemeni conscience du changement de nature des gestes accomplis [...]

changement qui demeure longtemps imperceptible » (Ibid., p. 26).

Toutefois, deux remarques viennent nuancer ce constat d’une continuité entre le soutien
ordinaire et le soutien a ["heure de la dépendance. La premiere remarque tient a 1’objet
envisage. Si le constat d’une continuité peut étre juste au regard de 1'implication globale dans
I"aide, il peut également se révéler beaucoup moins juste lorsqu’il est rapporté a I'implication
dans certaines activités spécifiques de l'aide, comme les dilemmes retenus pour cette
recherche. J.-P. Lavoie (2000, p. 97) semble lui-méme nuancer |’idee d une continuité a toute
épreuve en évoquant, trés rapidement, |'esquisse d’une rupture dans la continuité du soutien
familial vis-a-vis des soins corporels : « La rupture devient plus évidente lorsque le parent

dépendant en vient a demander des soins personnels ».

Cette analyse rapide péche par sa portée trop généralisante, et cet aspect doit lui-méme étre
nuance par les expériences d’exercice d'aide a la toilette n’engendrant pas de rupture ; ainsi
que par des expériences a priori anodines, mais signifiantes pour |'aidant ou la personne
aidée, suscitant de forts sentiments de rupture (R. Bercot, 2003), apparaissant comme des

seuils, des caps dans 1’avancée de la maladie et de |’ aide apportée.

La deuxiéme nuance fait référence au contenu ordinaire de la relation familiale. Les relations
familiales contenant ordinairement une moindre dimension instrumentale, étant davantage
tournees vers des rencontres de type « mondain » (A. Fortin, 1987, p. 204) — c'est-a-dire pour
les grandes occasions — peuvent étre, dans le contexte de la prise en charge de la maladie
d’Alzheimer, reformulées, réinvesties de cette dimension jusque la négligée. Penser la
continuité suggére ainsi d’envisager un « contenu instrumental historique » de la relation. Et

pourtant, J.-P. Lavoie (2000, p. 97) note que la rupture, liée a I"exercice de soins personnels

* Lauteur se réfere aux résultats de la recherche collective, présentés dans M. Bungener et C. Horellou-Lafarge,
1988,
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apparait de maniére « plus marguée pour les parenis les plus concernés par la prise en
charge, surtout pour le conjoint qui assume [’essentiel de ce soutien ». Or, il nous semble que
la rupture relationnelle en matiére d’intimité corporelle apparait plus saillante pour les enfants
que pour les conjoints. La réponse a cette contradiction tient peut-étre au fait que pour les
proches « instrumentaux », la rupture fait référence a une intensification profonde du contenu
du soutien, le faisant méme glisser vers un statut d’extraordinaireté ; tandis que pour les
« mondains », la rupture viendrait de la découverte, de 'invention d"une dimension nouvelle,

la dimension instrumentale, de la relation.

Nous pouvons retenir de ces réflexions que I’expérience de la réciprocité ne peut étre que
partielle — parce que 1'implication dans les soins corporels apparait dans la plupart des cas
comme une rupture des echanges et de la reciprocité ordinaire — et conditionnée par le type de
relation familiale — les « relations mondaines » se prétant moins a une relation d’aide que les
« relations instrumentales ». QOutre cette inscription de 1'aide dans une histoire longue
d’échanges, on peut souligner que la relation d’aide est elle aussi un échange réciproque.

Voyons, pour terminer, les modalités de cette réciprocité immediate.

c) Reéciprocité immédiate dans une conception globale de la relation d”aide

Poursuivons notre investigation sur la place de la réciprocité dans la relation d’aide en
considérant les rétributions symboliques et/ou affectives. Cela nous améne, une fois de plus, a
souligner les limites d’une conception exclusivement instrumentale de "aide. En effet, il
semblerait que ce type de conception de |'aide, focalisée sur ses contenus matériels et
quantifiables, voilerait toute la dimension de réciprocité qui I'imprégne pourtant largement.
M. Nolan ef al. (1996, p. 46) soulignent en ce sens |I"importance de rétablir toute la dimension
non matérielle, symbolique et humaine dans la conception de la relation d’aide :
« La supposition qu'il n'existe pas de forme de réciprocité dans les soins se base
uniguement sur une vision instrumentale de la relation d'aide [... ] Fn effet,

['évidence croissante de la satisfaction des aidants [...] indigue clairement qu'il y a
des réciprocités diffuses et subtiles dans la majorité des relations de soins, [d ordre]

Sinancier, matériel et psychologique »'* (M. Nolan et al., 1996, . 46).

* Traduction personnelle de : « the supposition that there is no form of reciprocity in caring is based only on the
notion of the exchange of insirumenial care. We wonld suggesi that care can be reciprocal on a number of
levels [ [ Indeed, the growing evidence on the satisfactions of carers [ .. [ clearly indicates hat there are
diffise amd subile reciprocities in the majority of caregiving relationships [ | financial, material and
psvchological ».
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Selon ces auteurs, la réciprocité et la satisfaction sont des conditions essentielles de la plupart
des relations d’aide. lls considerent alors que « ['absence de réciprocité et de satisfaction doit
agir conme un signe d'avertissement indiguant la nécessité d'un soutien supplémentaire e,
éventuellement, Ia recherche d’autres modalités de soins o (M. Nolan ef al., 1996, p. 46).
Au-dela, I'inscription de la relation d’aide dans une forme de réciprocité participe pleinement

au « travail de sens » (N. Rigaux, 2009, p. 60) réalisé par les individus™

=5

Nous venons d’envisager différents aspects permettant de penser la place de la réciprocité
dans la conception de la relation d’aide. Nous en retenons |'importance de considérer la
relation d’aide comme une relation réciproque. D'une part, parce qu’elle ne survient pas sui
generis. Elle s’ancre, généralement, dans une relation d”échanges ordinaires, voire quotidiens,
bien que certains aspects de I'aide soient inédits (les soins corporels en premier lieu). D autre
part, parce que la personne aidée n’était pas qu’un réceptacle des soins, elle peut manifester sa
reconnaissance ou simplement son affection a ses proches aidants, constituant des « retours »
symboliques, mais signifiants, Envisageons en quoi cette logique de la réciprocité peut

constituer une logique d implication.

1.2. Ladette comme logique d'implication

Certaines conceptions de la réciprocité s’orientent vers |’expérience de la dette, sur le modeéle
du don/contre-don. Elles ne s’intéressent pas a la place, centrale ou non, de la réciprocité dans
la relation d aide, mais interrogent précisément en quoi, et comment, le sentiment d’étre en
situation de débiteur peut pousser les individus a s’impliquer dans la relation d”aide a I"égard
de leur conjoint ou parent malade. Selon M.-E. Joél et C. Martin (1997, p. 104), dans le
modéle du don/contre-don, « /'organisation de I'aide donne lien a des cadeaux et a des
échanges importants ». Dans les approches de S. Clément (2004) la réciprocité se traduit par
un sentiment de dette et constitue une des logiques d’implication des enfants reperees. Cet
auteur dégage, parmi quatre figures d’identités d’aidant *°, celle de « débiteur trice » (Ibid.,

p. 122), caractérisant les individus qui s'impliquent auprés de leur parent malade « sous le

** Traduction personnelle de : « the absence of reciprocity and satisfaction should act as a waming sign
indicating the need for additional support and possibly the search of alfermative caring arrangements »,
* Cf. dans ce premier chapitre, IV/C. L authenticité identitaire.

* Les autres figures sont « [ aide contrainte », « identité d'élufe) », et de « gardiengne) de la lignée »
(5. Clément, 2004),
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régime de la dette ». Par ailleurs, 8. Clément er al. (2005) élargissent la conception de la dette

et dégagent une typologie des « figures de la dette ».

Poursuivons cette présentation par |'étude des différentes formes de réciprocite et des

temporalités variées relevées par les chercheurs.

2. Formes de réciprocité et temporalités de la dette

On distingue deux grandes formes de réciprocité : directe lorsqu’elle s’opere entre les mémes
personnes, sur des temporalités relativement bréves ou au contraire longues ; et indirecte
lorsque le don ne s’adresse pas a ceux dont on regoit, dont on a regu ou dont on recevra par
ailleurs, avec une temporalité tres longue et transcendant la dyade générationnelle. Examinons

ces deux types de réciprocite.

2.1. Réciprocités directes et ouverture de la dette

La réciprocité directe comrespond au « don/contre-don » étudié par les anthropologues. Elle

peut prendre trois formes : hypothétique, différée dans le temps ou anticipatrice.

La réciprocité hypothétique est une particularité de I’expérience conjugale de la réciprocité
relevée par J. P. Lavoie (2000). Elle est formulée par le conjoint aidant pour traduire
I"hypothese d’une réciprocité si les roles face a la maladie ou la dépendance avaient été

inverses : mon conjoint « awrail fait pareil pour moi » (Ibid., p. 150).

La réciprocité différée dans le temps caractérise la plupart des expériences filiales de la
reéciprocite, ou |’ enfant estime rendre, par le soutien qu’il accorde a ses parents a 1"heure de la
dependance, ce qu'il a lui-méme regu antérieurement. L’inscription sur des temporalités
parfois longues souléve une question complexe, tenant a I’ origire de la dette : quels sont ces
« dons » antérieurs aux noms desquels une dette a eté contractée. On repére deux
perspectives. La premiére est de considérer que I’ origine de la dette se situe dans un soutien
anterieur, regu pendant |’enfance, a ’entrée dans 1’age adulte ou encore en cas de coups durs
(chdmage, divorce, maladie...)”’, tandis que dans la seconde, ces soutiens ne sont pas
considérés comme ouvrant une logique de dette. Dans la premiere conception, la réciprocité
fait globalement référence a une expérience antérieure plus ou moins clairement identifiée, et

pensée comme un retour des soins et de ['affection requs. On retrouve cette idée dans

7 On retrouve un contre-exemple de cette réciprocité directe dans la figure narrative de la « recherche d une
réaffiliation idéafisée » de S, Pennec (2002, p, 137): 'enfant s implique énormément, « commme s il voulait
imverser wn don gui e insatisfodt en rendant plis »,
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I"identité de « débiteur trice » identifiée par S. Cléement (2004, p. 122) : « sous le régime de la
dette », les individus « justifiemt le soutien par le sentiment de leur devoir quelque chose,
parce gue ce pareni a fait preuve, a un moment de sa vie, de sa capaciié a donner de lui-
méme ». F. Saillant et E. Gagnon (2001, p. 66) souligne également comment la réciprocité
directe transcende la référence a un devoir statutaire : « on aide sa mére non parce qu ‘elle est
sa mere, mais parce que ['on doit beawcoup a ceite femme-la». Pour autant, cette
représentation de I’ objet de la dette n’est pas opérante lorsqu’on considére le point de vue des
parents aidés. En effet, ces derniers privilégient davantage les « échanges immédiats » (F. de
Singly, 2000, p. 76), soucieux de souligner la réciprocité immédiate de la relation d’aide™
F. de Singly interpréte cette affirmation de réciprocité par des « parents receveurs » comme le
sentiment que « lewr "don" antérieur, pendant la jeunesse de leurs enfanis, n'est pas codé
comme devant recevoir une comtrepartie » (Ihid.)). On en arrive a la seconde interprétation de
I'origine de la dette, a savoir au don méme de la vie. Ces considérations ont parfois engagé
sociologues et anthropologues sur le chemin de réflexions d’ordre philosophique™. Si la dette
se contracte dans le don ontologique de la naissance, reste a savoir vis-a-vis de qui la dette est
contractée et comment elle peut étre remboursée. 1l se peut qu enfant et parent ne se fassent
pas la méme idée de ce que |'un rend et/'ou doit rendre a |’autre. Par ailleurs, cette forme de
réciprocité directe et différée dans le temps peut faire naitre le sentiment d une inversion des
roles parentaux et filiaux. Celle-ci peut, en outre, prendre un sens symbolique lorsque 1" enfant
se représente non seulement comme « donateur », mais a le sentiment d’étre devenu le parent
de son propre parent, situation particuliérement saillante en cas de démence (M. Membrado,
1999).

Enfin, la réciprocité directe peut étre « anticipatrice », dans le sens ou I'aide apportée a
I"heure de la dépendance constitue un terme de |'échange formulé par |"héritage : « garder ses
parents fait partic de ['échange écomomique @ on le fait en héritant du patrimoine

d’exploitation et de la maison familiale » (S. Clément ef al., 2005, p. 172).

* De nombreux chercheurs v sont également trés attachés (M. Nolan efal. 1996 J.-P. Lavoie, 2000 :
N. Rigaux, 2009),

* Cf. notamment F. Bloch et M. Buisson (1991) : A. Caillé (1983) ; L. Baslé (1985) et M. Membrado (2002).
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2.2, Reéciprocité indirecte dans une temporalité trans-générationnelle

La réciprocité indirecte dépasse |’ancrage dyadique de la réciprocité directe et traverse les
géneérations : « les enfants donnent a leurs parents ce qu'ils recevront de lewrs enfants »
(S. Petite, 2005, p. 23 ; C. Attias-Donfut efal., 2002). C'est, pour |'aidant, une forme de
« placement a long terme » (J.-H. Déchaux, 1990, p. 103), dans la mesure ot il compte sur un
retour ultérieur de la part de ses propres enfants. On retrouve cette forme de réciprocité dans
I"identite de « gardien-ne de la lignée » identifiée par S. Clément (2004, p. 123) :
« le rapport a la génération semble dépasser le rapport a la personne aidée. [...[ les
gardiens et gardiennes de la lignée replacent lewr parent dans la suite des

genérations, en faisant aussi une large part a la place de leurs propres enfants dans
cette "famille verticale” » (Ihid., p. 123).

On retrouve cette forme de réciprocité indirecte également dans deux des figures narratives™
identifices par S. Pennec (2002). D’une part, dans le modele de « la perpétuation des
"soignants familicux de carriére” » (Ibid., p. 134), inscrivant 'implication — des femmes
surtout — dans le respect des « modéles et [des| veux transmis par les générations
précédentes » (Ibid)). S’inscrire dans un role d’aidant ¢’est finalement s’inscrire dans la lignée
et dans son « fravail de femme » (Ibid). Et, d’autre part, dans le modele de la « délégation a
des services professionnels spécialisés » (Ibid., p. 138) dans lequel les obligations conjugales

et parentales supplantent les obligations filiales a I'égard des parents.

Penchens-nous a présent sur la portée contraignante du sentiment de dette.

3. Rapports a la contrainte imposée par la dette filiale

En matiére de solidarité familiale a 1'égard des parents en situation de dependance, on
constate des rapports différenciés a la contrainte portée par un sentiment de dette filiale, selon
que 1’obligation de retour est explicite et constitue un moteur d’implication reconnu ou, au
contraire, que c¢’est la liberté et le choix de s impliquer qui est souligné, ou encore par le refus
de se conformer a une norme de réciprocité. Envisageons ces trois rapports a la contrainte

portee par | expérience de la dette.

Les anthropologues (J. Godbout, 2000 ; A, Petitat, 1995) soulignent le caractére libre du don

et du contre-don. Aussi, pourrait-on s’étonner que deux des trois « figures de la deite » de

40

Au-dela de ce qui pousse les individus a s impliquer auprés d'un proche en situation de dépendance, S. Pennec
{2002) analyse plus spécifiquement I'exercice de la filiation 4 travers l'implication dans "aide, l¢ sens de cette
implication— ¢t de son éventuelle munération — sur U'expérience de la relation filiale.
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S. Clément e al. (2005) traduisent la contrainte explicite d’une réciprocité directe vis-a-vis
des parents dépendants. D une part, dans la figure de « / 'héritier », présente dans une famille
qui se définit comme une unité socio-économique, ou la production et la transmission du
patrimoine régule les relations familiales®. L aide y apparait explicitement comme un terme
de 1"héritage. D’autre part, dans la figure de « ['enfani » marqueée par « une distribution des
roles bien établie [ou] les parents n"hésitent pas a rappeler a leurs enfants leurs obligations »
(S. Clément ef al., 2005, p. 176). Pour autant, ces figures perdent de leur pouvoir explicatif et
ne sont pas les plus caractéristiques de la famille contemporaine. Elles ne reflétent désormais
qu’une petite partie des aidants. L urbanisation, le salariat et les transformations de la vie de
couple tendent a faire disparaitre la figure de | héritier, tandis que I'insertion des femmes sur
le marché du travail amene a une nouvelle redistribution des roles familiaux (/bid., p. 174 et
179).

L'auteur note ainsi que seul « un petit nombre d'aidant-e-s insiste [... | sur les comraintes »
(Ihid., p. 120). L’intrigue provient du fait que le propos des individus « fait prewve de leur
intérét personnel a s 'occuper de leur parent beaucoup moins que le sens du devoir ou d ‘une
norme qui s imposerait a elles » (S. Clément, 2005, p. 4). On tait les aspects contraints de
I"implication, évacuant la dimension contrainte de la dette pour en retenir le caractére libre,
singulier et personnalisé, ainsi que le soulignent également F. Saillant et E. Gagnon (2001,
p.67):
« Certaines déterminations ou contraintes extérieures pewvent éfre ifues ou peu
évoguées par certains, gqui situent la responsabilité davantage dans ['expérience

individelle que dans les conséquences collectives de action. Le théme du don
évogue cetie liberté, la detie est librement assumée ».

Enfin, d autres travaux analysent spécifiquement le refus de la dette, ou de la contrainte liée a
la réciprocité. Pour certains aidants, les contraintes extérieures liées a la dette ne sont pas tues,
elles sont bien présentes et intériorisées par I'individu, mais sont reléguées au second plan,

derriere d’autres obligations familiales et, surtout, leur propre autonomie. C’est le modele de

1 En ce sens, cela rejoint le modéle de la « maisonnée » décrit par F. Weber (2002, p. 93) : « ¢ ‘est un collectif de
travail a 1'intériewr duquel sont réparties — redistribuées — les tdches et les gratifications de chaam. [ .. [ la
maisonnée est une wnilé de consommation el de production domestique © non pas wne somme o agenis
économiques, mais 1w agent économigue en lii-méme ». Mais la conception de S, Clément se distingue de la
maisonnée de F. Weber, sur la notion méme d’échange ¢t de réciprocité. puisque pour F. Weber. la circulation
des objets ot des services dans la maisonnée ne s¢ pense pas en terme d'échange, n'est pas prise dans Mattente
d’une réciprocité.
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« préservation de I'autonomie de ['aidant » (M-E.Joél et C. Martin, 1997, p. 103).
Privilégiant le maintien de son autonomie, 1" aidant « n 'est pas prét a tout faire et est disposé
payer [...] pour ne pas faire ou ne plus faire [...[ fiit~ce avec culpabilité ». On retrouve un
modele similaire dans I’analyse de S. Pennec (2002, p. 138) a travers la « délégation a des
services professionnels spécialisés ». Ici, la priorité n’est pas donnée a cette relation filiale,
mais a la relation conjugale ou a ses propres descendants. Le sentiment de « defie morale »
(S. Pennec, 1998, p. 166) s’exprime de maniére ambivalente puisqu’il ne conduit pas a une
prise en charge directe par |’enfant, mais plutdt a une délégation optimale par la sélection et
I"organisation des services professionnels. La logique de la dette morale se définit en fait par
la redéfinition de ces « obligations héritées » . « le tri dans la fidélité awx normes parentales
s'élabore au nom de 'équilibre de vie et de 'activité professionnelle » (1998, p. 167). La
dette morale envers les parents semble passer aprés les obligations envers leurs propres
enfants, et de ce fait, se traduit par | "implication dans un réle d’orchestration de |'intervention
des professionnels. Ce qui se joue dans ce modele, c’est « la renégociation de ['ordre
antérieur des choses » (1998, p. 166) en établissant une certaine distance avec ces obligations
héritées. Mais ce n'est pas sans s'accompagner d'une ambivalence des sentiments : « Les
sentiments de malaise, de culpabilité, voire de honte, sont exprimés et récusés dans le méme
femps » (2002, p. 139). L’ émergence des sentiments de culpabiliteé dans ces formules traduit la
prégnance et la persistance des obligations familiales, tandis que leur récusation témoigne de
la valorisation de |’autonomie. Ce malaise est propre a « /'éprenve de la famille » dans la
société contemporaine analysée par D. Martuccelli (2006, p. 159), caractérisée par la tension
entre deux normes sociales paradoxales : « les obligations morales et la fidélité éthigue a soi-
méme » (Ihid.).

Ces rapports différenciés 4 la contrainte imposée par le sentiment de dette ouvrent sur la
question de |"articulation des logiques paradoxales de liberté, de choix d aider et du sentiment
d’obligation. On peut noter la nuance entre le registre de la réciprocité et celui du sentiment
de dette, ce dernier traduisant sa portée normative : dans |'expérience de la dette, la
réciprocité est envisagée comme une norme sociale intériorisée, elle traduit I’expérience
subjective des obligations familiales. Des tentatives de dépassement de ce paradoxe, exprime
par la tension entre I’obligation liée a la dette/contrainte et le choix, la liberté d’aider son
parent, ont été proposées. On peut réconcilier la contrainte et la liberté en recourant a la
logique affective et/ou en insistant sur la volonté individuelle, la liberté de s acquitter de la

dette. Nous envisagerons ces deux perspectives dans la suite du chapitre.
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Nous retiendrons qu’en matiere de solidarité familiale, les personnes de qui 1" on regoit ne sont
pas nécessairement les mémes que celles a qu 1'on donne, et que I'échéance de cette
transaction peut s étendre dans le temps. Par ailleurs, le sentiment de dette peut s inscrire dans
une temporalité plus ou moins longue d” un échange non seulement fait de biens (héritage), de
soutien et de services (contre-don) mais également d’affection. Constituant un moment de
I"échange filial ou conjugal, 1’aide et le soutien apportés a | heure de la dépendance s appuient

de plus en plus sur une « expérience affective de la dette ».

Envisageons a présent précisément la nature de cette dimension affective de |'implication

auprés d’un proche dgé en situation de dépendance.

B. LES LOGIQUES AFFECTIVES

Les travaux sur les réseaux de solidanté familiale constatent que ceux-ci se limitent a une
petite partie de la parenté (J. Coenen-Huther er al., 1994, p. 324) : « un seul petit tiers du
réseau est « activé » : on se dit proche d'une personne sur trois ; on est prét a manifester sa
solidarité a l'égard d’un tiers de sa parenté ». Le réseau de solidarité effective se caractérise
par sa verticalité (les liens entre ascendants et descendants) et par une « certaine sélectivité »
(F. de Singly, 2000, p. 77 ; J. Coenen-Huther, 1994) dans laquelle la dimension affective
occupe une place importante. Cette conception suggeére que |'implication dans ['aide aux
parents dependants s”inscrit et se justifie dans la continuité d”une relation affective de qualité.
Pourtant, pour certains enfants, ['implication dans I’aide ne prend pas sa source dans une
proximité affective, mais peut parfois offrir la promesse d’une réconciliation affective avec le
parent. Nous examinerons tout d’abord comment |'implication de 1’aide peut s’inscrire en
continuité ou en rupture avec une relation affective satisfaisante. Nous nous intéresserons

ensuite a la portée normative de | affection.

1. Entre continuité et rupture

Les travaux de J. Coenen-Huther er al. (1994, p. 128) sur les pratiques de solidarité dans la
parenté soulignent les « impacts relationnels de ['aide » et tout particuliérement les « tensions

el rapprochements » que peuvent susciter les échanges d’aides dans la parenté. Les auteurs
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observent que ces impacts sont plutdt faibles™ et que dans la grande majorité des cas, les
échanges n’altérent, ni n’améliorent les relations. Specifions que dans un tiers des cas, les
échanges ne suscitent pas de rapprochement parce que les relations étaient déja bonnes : « la
bonne entente préexistait a entraide, qui apparait ainsi davantage comme une conséquence
des bonnes relations entre membres de la parenté que conmme cause de celles-la» (Ihid.,
p. 132). Les échanges s’inscrivent alors dans la continuité d’une relation affective positive,
dont on peut dire qu’elle en constitue le terreau fertile. Cela rejoint les analyses de J.-
P. Lavoie (2000, p. 131) pour lequel |"affectif constitue une « régle de responsabilisation » -
« les membres les plus proches swr le plan affectif du parent dépendant se sentent et
s attribuent davantage de responsabilités ». L'implication auprés du parent en situation de
dépendance serait |'expression de |’affection qu'on lui porte. Selon D'auteur, «la
responsabilisation » des enfants serait davantage marquée par cette dimension affective que
celle des conjoints. De maniere générale, il s’agit d une conception unitaire et assez statique
de la logique affective de I"'implication dans "aide. Cest ainsi qu’elle peut aussi justifier, en
cas de moindre qualité de la relation affective, la « "déresponsabilisation”, jusqu’a l’exclusion
de membres de la famille » (Ihid.). Néanmoins, 1" analyse de J.-P. Lavoie accorde beaucoup de
poids a cette dimension affective, peut-étre plus que celle d’autres auteurs, mais elle ne

souligne pas son caractére continu ou discontinu,

Ce caractere dynamique, et plus complexe, est appréhendé dans les travaux de S. Clément
etal. (2005) et S. Pennec (2002). L'idéaltype de « 'aidante on la relation affective »
(5. Clément eral., 2005, p. 179) diversifie le lien établi entre la relation affective et
I"implication dans 1’aide. En effet, dans ce cas-type, ’amour et les affinités avec le parent
poussent a aider, et ce « an nom de ['histoire commune, de la relation passée (que ['on
cherche a prolonger on a corriger lorsqu’elle ne fut pas positive » (Ibid., p. 179). Cette
conception permet d’inscrire I'implication dans la continuité d une relation affective positive
ou de la concevoir comme une implication « corrective» d’une relation affective non
satisfaisante. On retrouve une conception similaire a travers la figure de « la recherche d 'une
réaffiliation idéalisée » de S.Pennec (2002, p.136). Elle souligne également, que

I"implication des enfants™* ne prolonge pas toujours une relation affective positive, mais peut

** Les auteurs précisent que les rapprochements comme les ensions sont davantage suscités par les échanges de
tvpe personnel et domestique (services domestiques. souticn moral, hébergement, garde denfants),
respectivement 96% et 46%,

8. Pennec précise que cette figure concernent surtout les filles mais aussi des fils. le plus sowent issus de
fratrics masculines (2002, p. 136)
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au contraire s'inscrire dans « wne recherche affective qui évoque des besoins de
réconciliation, de réparation et de (re)découverte de 'affection filiale et parentale » les
conduisant a « un réenchantement des relations » (Ibid)). Dans cette figure, |’enjeu affectif et
symbolique pour les enfants est grand : « ¢'est la reconnaissance d'une place d’enfant
“accepté malgré tout" qu'il faut gagner » (1hid.). Pour cela, les aidants sont préts a investir
massivement |’aide, méme dans les aspects les plus exigeants tels que ceux liés aux soins

corporels.

2. La portée normative de | affection

QOutre la question du caractére continu ou dynamique de la logique affective, c’est sa portee
normative qui intéresse les sociologues. Logique affective et sentiment d’obligation sont
d’ailleurs associés pour constituer une des figures de la typologie de M.-E. Joél et C. Martin
(1997). C'est précisément dans la configuration d’aide caractérisée par le sentiment
d’obligation qu’est souligné le primat de |’affectif. Les auteurs (/bid., p. 104) constatent que
« [affectif prime toujours » et suscite une implication de 1’aidant trés conséquente, « préf a se

gdcher la vie ».,

Nous |'avons déja apergu dans les points précédents, la dimension affective n'exclut ni ne
s'oppose a la dimension normative, mais entretient des liens complexes avec elle. D"une part,
elle reformule les obligations morales familiales pour les singulariser. L'ambivalence des
sentfiments est tangible. Ainsi que le remarquaient A. Vézina et D. Pelletier (1998), les
individus sont effectivement partagés entre un sentiment d obligation, de sacrifice et celu
d’avoir le choix de le faire. Pour S. Clément ef ai. (2005, p. 182), « laffectif est une maniére
de réconcilier » ces sentiments ambivalents « en singularisant I'obligation ». Pour autant, la
portée normative de |’affectif se caractérise par son aspect implicite. Lorsque le sentiment
d’obligation devient contrainte, reconnue comme telle, c’est probablement que la logique
affective s’est affaiblie™ - « la qualité (leur vécu) des relations intergénérationnelles est
compatible avec le sentiment du devoir » (F. de Singly, 2000, p. 77). D autre part, 1" affection
apparait elle-méme comme une norme sociale : « affection se transformant en devoir »
(fhid., p. 82) 'implication auprés du conjoint ou du parent dgé malade peut apparaitre comme

un acte d’amour que 1'on se doit de lui porter. L'implication dans |’aide, certes suscitée par un

* Ceci rejoint le type de « I'aide-contrainte » dégagé par V. Caradec (2009) dans son étude des vécus de 1'aide.
Mous v revenons plus loin,
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élan affectif, ne répond pas moins a un sentiment de devoir familial : « Impossible, au moins

officiellement, de ne pas aimer son partenaire, ses enfants et ses parents » (Ibid., p. 81).

&

Dans une perspective socio-historique, on peut voir dans cet investissement affectif de la
relation d’aide une caractéristique de la société contemporaine. Si « ['affectif a toujours joué
un role dans les relations d’aide, [...] ce qui est nowvean [...[| c’est la place cenirale que
Iaffectif occupe désormais » (S. Clément et al., 2005, p. 180). Le devoir et 1" obligation étant
ainsi ancrés dans une relation affective singuliére, le sentiment d’assignation se trouve plus
supportable. Et ce, d’autant plus dans une société pronant |’autonomie individuelle dans
laquelle la quéte de |'identité passe, notamment, par le rejet des assignations de roles. Cest

cette question identitaire qui nous occuper au point suivant.

C. L AUTHENTICITE IDENTITAIRE

La tendance qu'ont les individus a rejeter les assignations de |’aide en inscrivant leur
implication auprés de leur parent dans une logique affective et surtout libre et singuliére est
caracteristique de [’expérience familiale dans une société postmoderne. La reformulation
affective et individualiste des obligations familiales correspond a la conception d’un individu
«en quéte de lui-méme», enjoint de s’épanouir et de s autonomiser des roles plus
traditionnels (A. Ehrenberg, 2000 ; P. Corcuff, 2002 ; D. Martuccelli, 2002, 2006) :

« [identité moderne repose sur la revendication de ['authenticité qui méne a la critique
de Uidentité statutaire, des identités assignées », I. de Singly, 2003, p. 50.

Cette critique des identités assignées peut prendre au moins deux formes. La premiére est la
revendication d'un caractére d'exception - 'implication traduit une spécificité identitaire de
I"enfant, des dispositions trés particuliéres qui le distinguent « des autres ». F. Saillant et
E. Gagnon (2001, p. 63) soulignent I'importance de « sortir du réle ou du lien traditionnel et
renvoyer plutdt la responsabilité du coté de |individu, de sa nature, de son individualité :

45
fF 0

"J'ai besoin de cela, ¢ 'est dans ma nature . La deuxiéme passe par une prise de distance

avec I'identité statutaire (d’enfant) et le rdle d’aidant associé (1’aidant « naturel » comme on

* Les auteurs soulignent également que les fils sont moins confrontés que les filles a cette critique des
assignations identitaires puisqu’ils subissent de moindres pressions quant a ce type dimplications familiales
que les filles (2001, p, 64),
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le désigne au Queébec). L'implication est dite détachée, indépendante des assignations

statutaires ou genrees traditionnelles, elle est « authentique », ré-affilice a un choix (P. Miceli,

2005),

C’est dans ce contexte de mise a distance des assignations identitaires que la figure de
« aidamte, ou la relation affective » de S. Clément ef al. (2005, p. 179) a détroné le modéle
de « lenfant ou la famille comme role ». Rejetant 1’assignation par le réle familial,
« 'aidante » de S. Clément efal. (/hid) exprime toute la dimension identitaire de
I"implication dans 1'aide: « l'aidanie est a la recherche d'estime de soi, d’'une vie
accomplie » (Ibid., p. 180). Congue comme |’expression des valeurs de I'individu, son
implication auprés de ses parents dépendants est poussée par une logique « d authenticiié
identitaire » (P. Miceli, 2005). Nous avons formulé et analysé cette logique d’implication
dans une recherche précédente™, en nous appuyan: sur une conception a la fois dynamique et

cohérente de |’identité, empruntée a V. Caradec (2004).

Nous allons présenter dans un premier temps une maniére de concilier deux approches
distinctes de 1'identité, |'une la considérant comme une essence connaissant une certaine
permanence, |’autre 1’appréhendant au prisme de ses transformations dans une conception
dynamique et cohérente de I'identité. Nous mortrerons dans un deuxiéme temps en quoi
I"implication dans |’aide s’inscrit dans les processus de maintien et de (de¢)construction
identitaire de I"individu. Enfin, nous poursuivrons en déplagant notre focale sur le maintien et

la préservation de |"identité des personnes malades comme dimension de |’ aide apportée.

1. L’identité entre permanence et transformations

Il est deux maniéres d’envisager ['identité. La premiére est une conception plutdt
« essentialiste » de l'identité, selon laquelle I'identité s’acquiert « une fois pour toutes ».
L habitus de P. Bourdieu en est |’expression théorique, révélant une certaine inertie dans la
vie d'une personne (en particulier par | hystérésis qui le caractérise). Dans cette perspective,
« unité et la continuité de la personne [ ... | ne sont pas en général celles que se représente
conscienment et rétrospectivement la personne elle-méme » (P. Corcuft, 2002, p. 33), mais
constitue, selon P. Bourdieu une « illusion biographigue » (1986). Ainsi, |"habitus donne a

envisager la continuité biographique sous le trait d'une certaine résistance au changement, par

* Recherche menée dans le cadre d’un Master 2 Recherche a I'Université Lille 3. avec un financement de la
MSH Nord-Pas-de-Calais. Le mémoire a été réalisé sous la direction de V., Caradec et soutenu en septembie
2005,
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I"intériorisation de dispositions a percevoir, agir et réagr. Il existe bien, pour |’auteur, une
réflexivité qui vise a reconstruire 1’unité biographique d’un individu, mais elle est plutot

propre au sociologue qu’a I'individu lui-méme.

La deuxiéme est une conception dynamique de 1’identité, ou les interactions avec autrui sont
en mesure de stimuler des transformations, des « conversions » identitaires (P. Berger et T.
Luckmann, 2003), des « tournants biographigues » (A. Giddens, 1991). Ces changements
identitaires sont notamment suscités par des périodes de transitions, plus ou moins organisées,
mais aussi des « momenis critiqgues » (A. Strauss, 1992), des « moments décisifs » ¥
(A. Giddens, 1991), comme la retraite ou le veuvage, mais aussi |’'implication auprés d’un
proche malade et, notamment, les dilemmes rencontrés dans cette prise en charge. Dans la
problématique d’ A. Giddens (1991, p. 112), ces « moments décisifs sont ceux oir les individus
sont appelés a prendre des décisions qui sont particuliérement conséquentes pour leurs
ambitions, ou de maniére plus générale pour leur vie future [...] pour leur destinée »*. Or,
certains aidants cessent toute activité professionnelle, d’autres ont le sentiment d’avoir moins
de temps pour eux ou a consacrer a des activitds associatives, professionnelles ou autres
relations familiales (B. Le Bihan-Youinou et C. Martin, 2006). De maniére générale,
I"implication dans 1’aide n’est pas sans conséquence sur la vie quotidienne et sur les projets
formulés a plus ou moins long terme par les proches, quels que soient leur dge et leur position
dans le cycle de vie (P. Miceli, 2012). Tout comme les quelques dilemmes qui la ponctuent —
et constituent 1’ objet-méme de cette recherche™ — la prise en charge familiale de la maladie
d’ Alzheimer constitue, un « moment décisif » au cours duquel 'individu « doit intégrer les
événemenis qui onl lien dans le monde exiérieur, et les agencer dans "l histoire"” continue de
soi »”" (A. Giddens, 1991, p. 54). Nous reviendrons ultérieurement sur la portée heuristique
des dilemmes retenus dans cette recherche, moments critiques par excellence des expériences
familiales de prise en charge de la maladie d’Alzheimer. Ainsi, la cohérence biographique,

condition sine gua non de I'identité, serait rétablie par les capacités réflexives de 'individu.

" La traduction de w fatefil » par « décisif» (V. Caradec, 2004, p. 10) pourrait poser une ambiguité, Nows
n'entendons pas par décisil” que 'engagement est le résuliat d'une décision, comme « fin de la délibération
dans wn acte volontaire de faire ou de ne pas faire une chose » (Le nouveau Petit Robert, 2004). 11 faut
comprendre le terme décisil comme « capital, imporiant, prépandérant » (Ihid), comme « avant des
conséguences impartantes, voire déplaisantes » (New english dictionnary and thesauris, 1994),

* Traduction personnelle de « Fateful moments are those when individuals are called on 1o take decisions that
are particilarly consequential for their ambitions, or more generally for their fiture lives [ for a person s
destiny ».

* L'objet et le modéle d'analyse sont présentés au troisiéme chapitre.

* Traduction personnelle de « it must contimially integrate events which occur in the external world, and sort
them into the ongoing “story’ about the self s,

67



CHAPI

1 | = SOCIOLOGIE DE L™AIDE

Cette réflexivité permet |'intégration des transformations et des changements survenant dans
une trajectoire biographique. Toutes ces approches supposent que la construction identitaire
d’un individu passe par un « retour réflexif » (A. Giddens, 1991), un « travail biographique »
(J. Corbin et A. Strauss, 1988, p.51), une «mise en intrigue » (P. Ricoeur, 1997a), lui
permettant de replacer des ruptures biographiques en cohérence avec | 'idée qu'il se fait de lui-
méme, de « s enraciner en lui-méme » (D. Martuccelli, 1999, p. 528), de donner une « unité
narrative » a une « identité dynamique » (P. Ricceur, 1997a). Ces perspectives permettent de
dépasser le paradoxe de |’identité formulé dans la tension entre transformations identitaires et

continuité de la personne.

2. L’implication dans I"aide comme processus de construction identitaire

La construction de I’identité correspond a un « processus réflexif, pragmatique et dialogique
a travers lequel individu définit ce qu’il est » (V. Caradec, 2004, p. 11). L’implication dans
I’aide auprés des proches atteints de la maladie d'Alzheimer engage ces trois dimensions du
processus de construction identitaire, et peut-étre de maniére plus prégnante au regard des
trois dilemmes retenus dans cette recherche, « moments critiques» par excellence.

Envisageons successivement ces différentes dimensions.

2.1. L’aide comme dimension pragmatique de |identité

Tout d’abord, si « l'identité est pragmatique en cz sens qu ‘elle est fondée sur des actions et
des engagements » (V. Caradec, 2004, p. 13), les activités et les décisions auxquelles sont
confrontés, parfois quotidiennement, les aidants constituent une dimension pragmatique de
I"identité. Dans cette perspective, I'implication exprime les convictions et les valeurs. Elle
permet a I'individu d’agir en cohérence avec lui-méme, avec |'identité qu’il revendique. Les
valeurs personnelles, au nom desquelles 1'individu s’implique dans 1’aide, intervient d’une
certaine maniére et élabore des décisions importantes, cristallisent son identite, celle qu’il
revendique. L'altruisme, la générosité, le dévouement, la charité chrétienne constituent des
valeurs réguliérement invoquées par les aidants comme source de leur implication et garantie

de son maintien dans 1"adversité.
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2.2. Dimension dialogique de l'implication dans I'aide

« L'identité d’aidant » a des répercussions sur ses interactions, qui concernent le processus
dialogique. Elle peut renvoyer une certaine image et préter a une reconnaissance sociale, qui
n’est d’ailleurs pas sans ambivalence. En effet, si le dévouement envers ses proches, qui plus
est envers ses ascendants, peut étre valorisé’, le « sale boulot » (E. Hughes, 1996), auquel
sont confrontés les aidants, souffre d'une dévalorisation sociale, d’ailleurs projetée dans la
sphere salariale (A.-M. Arborio, 1995). Par ailleurs, « I'identité d’aidant » peut aussi étre une
identité lourde a assumer quand la société postmoderne célébre les valeurs d’épanouissement
et d’autonomie au niveau individuel comme au niveau générationnel. Ainsi, les « attributions
identitaires » (V. Caradec, 2004, p. 15) peuvent étre contraignantes pour ’individu Ces
interactions fagonnent |’identité des individus, leur assignent certains roles, certaines
compétences, en fonction de leur sexe, de leur statut familial ou de leur dge (G. Cresson,
1995 ; G. Cresson et N. Gadrey, 2004). Elles peuvent donc étre rejetées par |'individu
F. Saillant et E. Gagnon (2001, p. 64) soulignent que les assignations identitaires sont
davantage remises en question par les filles que par les fils, dans la mesure ou elles subissent
une plus forte pression quant a leur implication, Ainsi, les interactions peuvent aussi bien étre

source de validation que d’invalidation de |"identité revendiquée par I"individu.

2.3. Processus réflexif pour la cohérence identitaire

Le processus reflexif permet a I'individu de préserver sa « securité ontologique »
(A. Giddens, 1987) sur laquelle se fonde et se maintient son identité. Il réside dans
I"interprétation, par I'individu, de son implication et de son expérience au prisme d’une
certaine cohérence biographique. Cette interprétation formulée par les individus peut
s'inscrire dans les trois registres retenus dans cette recherche : une certaine appréhension — et
reformulation — des normes sociales et morales (des principes), du contenu relationnel avec le
malade et des émotions. La mise en récit peut également porter sur la continuité biographique

du proche malade, point que nous abordons par la suite.

Notons enfin que ces trois processus — pragmatique, dialogique et réflexif — sont en
interaction : « la dimension réflexive de l'identité guide I'action et orienie le comportement au
cours des interactions et, en retour, actions et imeractions nourrisseni lidentité réflexive »

(V. Caradec, 2004, p. 17). La réflexivité de I'individu s’appuie sur des actions et des

I D'autant plus quand les valeurs de solidarité familiale font I'objet d'un mythe selon lequel elles s”étioleraient.
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decisions, que les interactions contextualisent. L expérience de I'implication dans I’aide — de
maniére générale, comme dans les activités dilemmatiques retenues ici - exprime et traduit
I"identité de I'individu, I'idée qu'il s’en fait, parfois en réponse aux attentes sociales et
familiales relatives a son sexe, son statut familial, sa place dans la famille et la société.
L'implication dans [’aide constitue une « "externalisation” de [ideniité réflexive »
(V. Caradec, 2004, p. 18). Mais parfois, 1'aide et "implication dans certaines activites,
peuvent étre vécues en rupture vis-a-vis de ses principes, de ses habitudes relationnelles, de
ses expériences émotionnelles, vis-a-vis de son identité, d’une « identité revendiquée » (Ibid.,

p. 18).

5

3. Le maintien de |'identité du parent comme dimension de |1 aide

Nous venons de voir que ['implication dans 1'aide pouvait répondre a 1’exigence identitaire
d’agir en concordance avec les valeurs fondatrices de 1'identité de 'individu. Pour autant,
peut-étre plus que d’autres situations de dépendance, la maladie d’Alzheimer n’affecte pas
seulement le corps du malade, mais aussi son esprit et son identité. La dégradation de ses
capacités cognitives, I'incohérence de ses propos et de ses comportements fait contraste, avec
une acuité plus ou moins grande, avec ce qu’il a ¢té. Lorsque ces senfiments de rupture
identitaire sont identifiés, les proches peuvent tenter de maintenir — ou de rétablir, fiit-ce
symboliquement — une certaine continuité de I'identité du malade. La dimension identitaire de
I"aide s’exprime ainsi non seulement au regard de |"aidant, mais opére également a 1" égard du
malade, en termes de contenu de 1'aide apportée. Elle vise alors I'identité biographique du
malade d’une part, mais aussi l’identité relationnelle (conjugale et filiale) d’autre part.

Explorons ces deux aspects, distincts, mais complémentaires.

3.1. Préserver identité biographique du malade

La préservation de I'identité biographique du malade apparait parfois comme une finalité a

part entiére de |'intervention des proches. Deux perspectives peuvent étre dégagées.

Dans la premiére, il s'agit d’éviter au malade le constat de sa dégradation. Cela se traduit,
notamment, par le camouflage des maladresses et des oublis du malade et par certaines
modalités de 'intervention : anticiper ses « bétises », les « réparer » avant qu’il ne s’en rende
compte, invisibiliser I'intervention, ou encore banaliser les comportements incohérents ou
desinhibés, typiques de la maladie. L'idée est de garantir la sécurité ontologique du malade,

en anticipant et en évitant le constat de ruptures biographiques. D’autres auteurs se sont
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intéressés avant nous a ces « aspects intangibles » (B. Bowers, 1987) du soutien aux proches
ages en situation de dépendance, qui dépassent largement « ['aide instrumentale cenirée sur le
Sfaire, 'assister et le donner afin de mainteniv |'intégrité physique du pareni » (1.-P. Lavoie,
2000, p. 102, évoquant les travaux de B. Bowers, 1987). B. Bowers (1987) identifie des
stratégies de « camouflage » de I’ aide apportée, afin que celle-ci ne trahisse pas ses faiblesses
aux yeux du malade, et de « banalisation » des événements problématiques. L’ auteur montrait
que la dimension la plus importante, du point de wvue des aidants eux-mémes, était la
« préservation de la dignité et de Uestime de soi de lewrs parents » (F. Saillant et E. Gagnon,
2001, p. 68, a propos de B. Bowers, 1987). Ces travaux vont dans le sens d’une préservation
du bien-étre et de I"'image de soi du parent malade. On retrouve ces considérations dans la
conception d’une autonomie relationnelle du patient dément proposée par N. Rigaux (201 1a,
p. 114). Pour |"auteur, en favorisant le maintien de |’autonomie de la personne démente, en ne
doutant pas systématiquement de ses compétences cognitives et décisionnelles, son entourage

peut contribuer a consolider son estime personnelle.

La deuxiéme perspective consiste davantage a accompagner le processus de transformation
identitaire et son acceptation. Les travaux de J. Corbin et A. Strauss (1988) mettent en lumiére
le « travail biographigue » réalisé par les proches aidants envers le malade, consistant a
réintégrer les ruptures biographiques engendrées par la maladie dans une histoire continue de
soi. Ce travail « d'acceptation des limites et de révision de la biographie » (J.-P. Lavoie,
2000, p. 104) concerne aussi le conjoint du malade, qui doit revoir sa vie de couple, ses

projets personnels et son identité (P. Miceli, 2012%).

Selon J.-P. Lavoie (2000, p. 104), il importe de prendre en compte ces deux dimensions —
image de soi et construction de I'identité — pour saisir |’ensemble du soutien apporté par les
proches. S’inspirant des travaux de J. Corbin et A. Strauss (1988) et de C. Orona (1990), J -
P. Lavoie (2000) retient deux points essentiels. Le premier est qu'il faut considérer non
seulement la préservation de |'identit¢ du parent dépendant, a travers « la poursuite des
routines, le maintien du parent dans son milien physique et social » (Ibid., p. 105), mais aussi
la construction d”une nouvelle identité — comme enfant, patient ou encore « connme quelqgu ‘un
d’aumtre, un éranger, quelguun gui "a été” Meére on Pére » (S, Albert, 1990, p. 31). Le
second est qu'il faut élargir la pratique de soutien de 1'identité au conjoint du malade, puisque

¢’est aussi, du point de vue des enfants, I"identité du couple parental qu’il s’agit de préserver :

**Nous avons montré comment la prise en charge de la maladie d’Alzheimer pouvait bouleverser (ou non)
lexpérience subjective de "avancée en dge et le franchissement des « seuils » d’age (P. Miceli, 2012),
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« les enfants tentent de préserver la relation de couple, la vie commune [ ... ] ils camouflent
leur aide autant a lewr parent dépendant gu'a 'autre parent » (J.-P, Lavoie, 2000, p. 106). Le

travail biographique vise alors le couple parental.

3.2, Préserver identité relationnelle

La préservation de l'identit¢ du malade est également envisageable dans sa dimension
relationnelle. Le travail biographique réalisé par 1'aidant vise ici la continuité et la cohérence
de la relation, conjugale ou filiale. Elle s’exprime, notamment, par la réactivation des
souvenirs (albums photos, conversations épistolaires, objets souvenirs) # étudiée par
C. Orona (1990, p. 3806) :
« Ne pouvant plus partager de souvenirs de famille — ceux qui procurent une continuité
a la relation et a la personme — les proches développent malgré tout diverses
stratégies pour utiliser les souvenirs dans le maintien de ['identité de la personne
atteinte de la maladie d’Alzheimer »".

Par ailleurs, ce sont surtout les interactions quotidiennes qui donnent lieu a ce travail
biographique. Les travaux de C. Orona (1990, p. 389) ont éclairé combien la maladie
d’ Alzheimer modifie profondément les interactions quotidiennes, les relations entre le malade
et ses proches aidants et avec elles et les définitions de leurs identités respectives. Le travail
biographique porte sur la réciprocite de la relation familiale :

« (est comme si [ ... [ le proche aidant travaillait a sauver les restes de ['autre, de leur

relation et de son histoire, et des parties de lui-méme intactes. Alors que la
réciprocité était perdue, le proche aidant "travaillait” les deux cotés de la relation »

On retrouve la « dimension dialogique » du processus de construction identitaire soulignee
par V. Caradec (2004) : les efforts déployes par les conjoints ou les enfants des malades pour

préserver une certaine continuiteé biographique et maintenir 'identité du malade contribuent a

maintenir ou construire leur propre identité, en préservant ou reformulant leur relation. Cette

*¥ Nous avons renconiré ce cas d'un conjoint relisant 4 voix haute des lettres qu’ils s’étaient échangés durant les
premiéres années de leur vie conjugale. 11 v retrowve un simulacre d’'échange verbal, alors que son épouse.
devenue grabataire a perdu |'usage de la parole.

* Traduction personnelle de : « No longer able to share Jamily memories — thus providing continuity fo the
relationship and o the person - relatives nevertheless developed various strategies o use memories in the
fdentity maintenance of the Alzheimer’s person ».

* Traduction personnelle de : « It is as if [ ... | the caregiving relative worked 1o salvage renmanis of the other, of
their relationship and its historv, and of parts o himhersel{ as well. As reciprocity was losi, the caregiving
relative "worked" both sides of the relationship ».
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dimension relationnelle de 1'identité est également presente dans la conception de N. Rigaux
(2011b, p. 207) . « les identités du patient et du proche se sont fagonnées, développées | 'une
par rapport a [ 'autre ». J.-P. Lavoie (2000, p. 105) fait de 'articulation de I'identité et de la
relation un enjeu important pour |’aidant : « en temtant de préserver lidentité de leur parent,
les aidants travaillent au maintien de leur propre identité ». C'est, cependant, une vision
quelque peu statique, négligeant les processus de reformulation de ['identité filiale ou
conjugale. En effet, le travail biographique consiste également a reconstruire les identités
respectives du malade et de ses proches aidants, ainsi que, dans le méme temps, les identités

relationnelles.

Au-dela, ce sont les définitions et redéfinitions de la relation qui nous intéressent dans cette
recherche. Notre démarche éclaire les différents positionnements des proches vis-a-vis des
codes relationnels « ordinaires » : le maintien des habitudes relationnelles et des « interdits
relationnels », le respect des limites qu’ils imposent, leur reformulation, leur redéfinition, leur
« révision » (P. Livet, 2002). Comment les individus engagent-ils la relation d’aide dans une
certaine continuité vis-a-vis de la relation filiale ou conjugale 7 Comment intégrent-ils les
ruptures biographiques de leur relation ? Ou encore comment préférent-ils (se) maintenir
(dans) leur role d’enfant ou de conjoint, quitte a limiter leur implication personnelle, en

deléguant certains aspects de |'aide ?

oG

Nous avons envisagé dans ce chapitre trois logiques d’ implication dans I"aide émergeant des
approches sociologiques de "aide. La premiére renvoie au sentiment de dette et nous a amené
a interroger la place de la reciprocité dans la conception de la relation d’aide. La deuxieme
met en evidence les moteurs affectifs de I"implication, et leur dynamique non lineaire. La
troisieme, enfin, souligne les aspects identitaires de I'implication dans 1"aide autant pour les
proches aidants que pour le malade. Mous avons également interroge la portée normative de
ces logiques d’implication et I’expérience subjective de la contrainte, issue d’un sentiment de
dette ou d'une relation affective. En effet, les obligations d’entraide sont souvent

réinterprétées par les individus en termes de choix et de liberté.

On peut penser |'articulation de la contrainte et de la liberté, en s appuvant sur la logique
affective et/ou en insistant sur la volonté individuelle. L'interprétation affective de la dette
dépasse le seul cadre d’une microsociologie dz 1'aide, et peut étre considérée comme

caractérisant « ['éprenve familiale » comtemporaine (D. Martuccelli, 2006, p. 160):
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« L 'acquittement d'une dette a [l'égard des parenis| se vii désormais comme chargé
d’émotions positives, voire de plaisir ». Au-dela, I'interpretation affective des obligations
familiales s’appuie sur deux éléments. D’une part, I’amour, ou du moins Iaffection filiale et
conjugale, constitue en soi une norme sociale : « /'autonomie et [affectif sont aussi des
normes » (S. Clément et al., 2005, p. 182) ; « l'obligation esi ancrée dans ['affection [... [
Iaffection crée 'obligation » (J -P. Lavoie, 2000, p. 157). Le sentiment d’obligation est donc
inextricablement associé a la logique affective dans le modeéle de « ['obligation consentie » de
M.-E. Joél et C. Martin (1997). D’autre part, I’affection permet de singulariser les obligations
familiales et d’atténuer le sentiment d’assignation. La logique affective n'efface pas
I"obligation de réciprocité, mais la supplante. Non seulement « on sort de la réciprocité
systématique [ du moins, elle est moins attendue, moins obligatoire et donc inceriaine »
(5. Clément er al., 2005, p. 182), mais surtout « les rdles ou les liens familicie sont réinvestis
de nouvelles significations qui les singularisent et présemtent les responsabilités souvent

comme des choix » (S, Clément, 2005, p. 6).

Ainsi, la logique affective permet de convertir |’ aide dans une « logique d’affirmation de soi »
ce qui nous amene a la seconde perspective de dépassement envisageée. D. Martuccelli (2006,
p. 161) voit dans cette articulation des logiques normatives, affectives et identitaires une
specificité de I"épreuve familiale contemporaine :

« Le semtiment d obligation envers les ainés n'a nullement disparu. Mais il n'est plus
vécu simplement comme wn contrainte ; il se leste du plaisir de se découvrir dans lenr
prise en charge ».

Ces trois logiques envisagées dans cette partie soulignent la transversalité de la logique
normative soutenant les pratiques de solidarités familiales. Les obligations de soutien des
proches vulnérables est prégnante, mais se traduit en termes affectifs et identitaires,

singularisant les expériences des individus.
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CONCLUSION DU CHAPITRE |

De ce paysage théorique des approches sociologiques de 1'aide familiale, deux grandes
perspectives semblent se dégager. La premiere tend a mettre en évidence des normes sociales
régulant les logiques d’implication individuelles et de répartition des responsabilités
familiales. Les travaux éclairant les régles d’entraide, les normes de justice familiale, les
devoirs statutaires, les obligations de réciprocité vont dans ce sens. La deuxieme perspective
renvoie aux aspects relationnels encadrant les pratiques de solidarite familiale, a travers I"idée
de continuité ou de rupture de la nature des echanges, 1'idée de réciprocité ou encore la
dimension affective. On peut donc identifier deux types d’approches de la relation : ['une en
étudiant les rouages normatifs, I'autre en étudiant les enjeux affectifs. Cette deuxieme
approche semble néanmoins ignorer une dimension pourtant toute proche et, selon, nous,
fondamentale, celle de I’ expérience émotionnelle de 1"aide. La sociologie entretient un rapport
particulier avec les émotions, ne constituant que rarement un objet de recherche a part entiére.

Envisageons a présent cette dimension émotionnelle.
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CHAPITRE II —
POUR UNE SOCIOLOGIE DE L’AIDE OUVERTE AUX
EMOTIONS

Nous venons de voir que les approches sociologiques de 1’aide familiale envisagent la
dimension affective (I’amour, I’affection) comme un moteur de I’implication envers les
proches familiaux en situation de dépendance. La qualité de la relation affective entretient un
lien étroit avec une certaine forme de réciprocité, qui personnalise la relation de soin, la
singularise. Réciproquement, la relation de soin entre proches peut apparaitre comme le
vecteur d’une amélioration de la relation affective (S. Pennec, 2002) qui en constitue alors,
d’une certaine maniére, une (des) finalité(s). Dépassons la seule dimension affective — comme
I’amour filial et conjugal — pour envisager un panel plus vaste d’émotions : 1’angoisse, la
colére, la peur, mais aussi la géne, la honte, la culpabilité ou la jalousie, ou encore des

émotions positives lides au plaisir, au bien-étre, a 1’apaisement, a la complicité.

Concernant la relation professionnelle de soin, la question du sentiment affectif est traitée de
maniére spécifique. La posture professionnelle et scientifique — se devant d’étre « objective »
a des fins d’« efficacité » — dévalorise les processus émotionnels, les cantonnant a la posture
profane de 1’amateurisme (V. Despret, 2009). Les émotions, dans ce contexte, apparaissent
avant tout comme des perturbateurs du jugement dans la relation de soin. Pour autant, des
travaux sociologiques récents' ont souligné un rapport plus complexe des professionnels de
santé aux émotions. Elles n’y sont pas purement et simplement évitées, voire bannies, mais
envisagées, voire valorisées comme une dimension du métier, avec ses regles spécifiques, et

avec lesquelles il s’agit de composer.

La place des émotions dans la relation de soins, qu’elle soit profane ou professionnelle, n’est
pas évidente, et leur considération comme composante intrinseque de cette situation sociale
particuliere — et des rdles qui y sont associés — ne s’est diffusée en sciences sociales que

difficilement. Cela peut s’expliquer par 1’héritage de conceptions platonicienne et cartésienne,

! Notamment M. Drulhe (2000) ; M. Castra (2003) ; C. Mercadier (2002) et A.-M. Arborio (1995).
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trés peu favorables aux émotions dans les processus rationnels de | "action et du jugement. La
sociologie hospitaliére et des soins palliatifs a contribué a une plus grande prise en compte du
role des processus émotionnels dans la relation médicale, et a souligné |'importance —
pratique mais non reconnue socialement — du « travail émotionnel ». Ces derniéres approches
nous invitent a reconsidérer la place des émotions dans la rationalité de |’action et du

jugement dans la relation de soin.

Ce chapitre s’articule autour de trois perspectives. Nous présenterons dans un premier temps
comment les sciences humaines et sociales appréhendent les émotions relativement aux
processus rationnels, depuis Platon et Aristote, jusqu’aux sociologues contemporains. Nous
explorerons dans un deuxiéme temps la place des émotions au sein de 1’éthique du care.
Enfin, nous étudierons dans le troisiéme point la maniére dont sont appréhendées et traitées
les émotions dans le cadre précis de la production professionnelle de soins et de santé, a partir
de quoi nous dresserons des pistes pour saisir les modalités de ce « travail émotionnel » dans

la sphére profane familiale.

I. LES SCIENCES HUMAINES ET SOCIALES FACE AUX EMOTIONS

Nous introduirons cette partie par quelques éléments de définition du processus émotionnel.
Nous présenterons ensuite les approches dualistes des émotions, les appréhendant comme
ennemies de la raison et du jugement. Enfin, nous explorerons les perspectives intégrant les

émotions a la rationalité de ’action et aux processus cognitifs.

A. EMOTION, SENTIMENT ET AFFECT

Au terme d’émotion, le langage courant en associe deux autres, souvent utilisés comme ses
synonymes : le sentiment et I’affect. Nous présenterons dans un premier temps, en guise de
définition, la conception contemporaine de 1'émotion articulée autour de trois dimensions,

avant d’énoncer les spécificités que peuvent présenter le sentiment et | "affect.

Les conceptions contemporaines de ['émotion lz définissent comme « un systéme a trois
composantes qui inclut des réponses physiologiques, comportementales-expressives et
cognitives-expérientielles » (0. Luminet, 2002, p. 16). Les réponses physiologiques renvoient
aux effets et symptomes tels que I’augmentation du rythme cardiaque, de la température, les

tremblements, la modification de la respiration, les suées et la transpiration. La composante
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comportementale-expressive désigne les effets d’une part en termes de geste, de changement
de posture et de comportement (la fuite, le combat, le rire) et d’autre part en termes
d’expressivité, principalement a travers le visage (crispation, élévation des sourcils, sourire)
ou la wvoix (tremblements...). La composante cognitive-expérientielle correspond a
I"expérience subjective de |"épisode émotionnel, a ses effets en termes de processus cognitifs
(traitement des informations, développement des connaissances, anticipation des événements
futurs). Le sentiment et |'atfect ne partagent avec |’émotion que la composante cognitive-
experientielle (O. Luminet, 2002, p. 34-35). D"une part, le terme de sentiment ne couvre que
partiellement celui d’émotion. 1l se caractérise également par une temporalité longue. Le
sentiment est orienté envers un événement ou un objet, et il est durable, contrairement a
I"émotion est plus ponctuelle. D autre part, le terme d’affect dépasse celui d’émotion en
renvoyant aux pulsions et aux motivations, L’'affect est centré sur ce qui est ressenti, et non

sur un objet ou un événement.

Dans les analyses présentées au cours de la seconde partie, nous employons parfois le terme
de sentiment comme synonyme d’émotion pour décrire certains états émotionnels, comme le

sentiment de géne.

Envisageons a présent les conceptions dualistes des emotions.

B. LES EMOTIONS, ENNEMIES DE LA RAISON

Un certain « préjugé a l'encontre des émotions » (M. Nussbaum, 1995, p. 20) caractérise la
pensée occidentale, et ce depuis 1" Antiquité avec Socrate (469-399 avant J.C.) et son disciple
Platon (~427-347 avant J.-C.) qui produit les premiéres réflexions écrites sur la question.
Platon considére [’ame et le corps comme deux entités séparées, |’ame étant elle-méme
composée de trois parties distinctes : la raison, le courage et les appétits.
« La raison, qui est ['essence divine, doit contribuer a la sagesse. Le courage
appartient au monde des perceptions, il doit se plier et obéir a la raison [...] Enfin,

les appeétits, [...] doivent aussi se conformer aux demandes de la raison et par
conséquent éire exprimés avec modération » (0. Luminet, 2002, p. 18).
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Platon, dans Phédre (1823, p. 48)%, recourt a la méaphore d’un attelage de deux chevaux ailés
et d’un cocher pour présenter cette tripartition de 1’ame. 1l souligne 1"équilibre de I’attelage
ailé de I'ame divine, en opposition au déséquilibre produit par les deux chevaux, désunis, de
I"dme humaine. L'un, généreux et obeissant, représente le coeur a 1'ouvrage (le courage)
tandis que |'autre, colérique et rétif, représente les appétits et les désirs. Le cocher (la raison)
ne parvient pas veritablement a guider ces deux chevaux que sont, d’une part, le courage et,
d’autre part, les appétits’. Selon O. Luminet (2002, p. 17), cette vision platonicienne de
I"emotion se rapproche d’une « conception naive de ['émotion, toujours présente de nos jours,

suivant laguelle nos passions doivent étre contrilées et maitrisées ».

R. Descartes (1596-1650) est également un penseuwr majeur des émotions. Dans son {raité des
Passions de 'ame, 1l prolonge cette conception dualiste du corps et de "esprit. Les émotions
sont des « perceptions gue nous rapportons a notre dame » (R. Descartes, 1824, art. 25, p. 59),
ce sont par exemple « les sentiments de joie, de colére » (Ibid)) en opposition aux sensations
renvoyant au corps : la faim, la soif, les appétits naturels, mais aussi les affections du corps
comme la douleur ou la chaleur (R. Descartes, 1824, art. 24, p. 58). 1l se rapproche de Platon

en considérant I’émotion comme une cause de perturbation du jugement rationnel *.

Qu’en est-il de ce dualisme aujourd’hui, dans la pensée moderne ? 1l se prolonge, semble-t-il,
dans une dévalorisation courante des émotions, accusées de pervertir la raison, caractérisant le
débat entre I"objectivité et la subjectivité, la premiére apparaissant comme le gage d une
posture professionnelle efficace. Les émotions apparaissent toujours comme « une forme
d’égarement par rapport a la raison» (V. Despret, 2009, p.394), elles sont jugees
dangereuses, du fait de leur caractére incontrolable.

Cette méfiance a |"égard des émotions se traduit plus largement dans ce que V. Despret (2009,

p. 395) nomme un « dualisme structurel ». En effet, le dualisme cartésien caractérise la

structure sociale, a travers maints domaines et secteurs de la vie sociale. Il recouvre la

Edition  passée dans le domaine public, et consultable  en ligne sur
r wikisource org/w/index. phptitle=Ph%C3%A8dre_(Platon. trad. Cousin)&oldid=1755761.

? Pour Platon. la vie idéale serait marquée par « le refour de 'dme a son état originel, ¢'est a dirve une dme
rationnelle et déporvie de sa dépendance au corps el d ses appétits » (0. Luminet, 2002, p. 18).

* Ainsi, il distingue les dmes fortes des dmes faibles. Les plus fortes sont celles dont la volonté combat les
PasSIoNs aVEC « SE5 PrOPres armes », 4 savoir « des jugements fermes et déterminés touchant la connaissance
dut bien et du mal, suivenit lesquels elle a résolu de conduire les actions de sa we ». An contraire, « les dmes
les plus faibles de toutes sont celles dont la volonté ne se délermine point ainsi & suivee cerlaing fugements,
mais se laisse continuellement emporier aux passions présenfes, » (1824, Art, 48, p. 80).

80



CHAPITRE 11 — POUR UNE SOCIDLOGIE DES EMOTIONS

dichotomie anthropologique « nature/culture » sur laguelle se fonde la domination masculine
(P. Bourdieu, 1998).

Tableau Y. Dualisme du rapport aux émotions, par V. Despret (2009, p. 393).
FEmotion Raison
Corps Esprit
Hors contrdle . Débordant Maitrise
Nature Culture
Subjectivité Objectivité
Passivité Volonté
Erreur (biais) Vériré
Crovances Valeurs Faits
Reéalité privée, singuliére Réalité commune, publigue

Nous reviendrons par la suite — en nous appuyant sur les théories du care — sur la portée
politique de ce dualisme émotion/raison, dont on peut dire, dans une perspective féministe,
qu’il s’inscrit dans un projet de controle et d’exclusion sociale de certains individus, en
particulier des femmes (V. Despret, 2009 ; C. Lutz, 1988).

La sociologie de N. Elias (1993) a contribué a envisager les émotions dans le processus de
civilisation de la société occidentale. Les deux attitudes possibles face aux émotions,
« engagement et distanciation » — qui titrent son ouvrage — prolongent cette vision dualiste
des émotions, tout en |'inscrivant dans la perspective d’un long processus de civilisation
débouchant sur un autocontrole des émotions, qu’il nomme la distanciation. On retrouve
clairement dans les extraits qui suivent a la fois |'opposition entre émotion et jugement et la
valorisation de ce dernier par rapport au premier. N. Elias (1993, p. 75-76) commente ici un
épisode de la nouvelle d’E. Poe (2001°) sur la « Descente dans le Maelstrom » - |’histoire de
deux fréres a bord d’un petit bateau de péche, pris dans un tourbillon gigantesque les

entrainant irrémediablement vers le coeur de 1" océan ¢

« D’abord les deux fréres [..] étaient trop subjugués par la peuwr pour pouvoir
réfléchir® clairement et observer avec précision ce qui se passait autour d'eux [.. [
L'un des fréres fut capable de secouer sa peur [..['autre restaj paralysé par la
catastrophe imminente [... Le premier| se ressaisit [...[. Supervisant 'ensemble avec

un plus grand calme, presque comme s'il n'était pas concerné [... [ a partir de son
observation et de sa réflexion, une "idée" lui vint. Une image cohérente du processus
dans lequel il était impliqué, une "théorie" commenga a prendre forme dans son

* L'auteur éerit cette nowelle en 1841, elle rejoindra le recueil des Nowvelles extraordinaires. traduit par
C. Baudelaire en 1856 aux éditions Michel Léwy,

“ Passages soulignés par nos soins pour dégager les termes du dualisme des émotions.
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esprit. [... | Aprés quelques temps, cependant, il retrouva son calme. Il commenga a
réflechir avec davantage de sang-froid, ei, prenant du recul, contrélant sa peur, se
regardant lui-méme, pour ainsi dire, a _distance [...]. Le niveau d’autocontrile et

celui du conirdle du processus étaient ici, comme on peut le voir, indépendants et
complémeniaires ».

On repére clairement dans ce commentaire de N. Elias que les émotions se définissent en
nette contradiction avec le jugement et la réflexion, ces derniers étant aussi valorisés par
rapport aux premiéres. En effet, I’un des fréres fait preuve d’une « capacité »' & retrouver son
« sang-froid » faisant largement défaut a 1’autre qui reste « subjugué » par une peur qui le
« paralyse ». Le premier au contraire, parvient a se « ressaisir », contrairement a |’autre qui
semble « s’ échapper de lui-méme », il parvient a prendre le recul et la distance nécessaire afin
d’observer la situation. Ses observations lui permettent d’établir une « théorie » du processus
du tourbillon et d agir en conséquence (il décide de s’armmimer a un tonneau, dont les propriétés
physiques ralentissent |’engloutissement). Ainsi, par le controle de ses émotions il parvient,
de maniére corrélative et complémentaire, a contréler également le « processus critique » qui
suscitait une si grande peur quelques instants plus t6t. C'est tout le contraire chez son frére,
dont les émotions échappent a son controle, de méme que la situation sur laquelle il n’a plus
aucune prise, N, Elias conclut (1993, p. 79) :

« Une forte émotivité dans la réaction diminue les chances d'une appréciation réaliste
du processus critigue et, en méme temps, d ‘une adaptation pratique a son égard ... [

diminue les chances de mettre le processus critique sous controle ».

A partir de cette nouvelle d’E. Poe, N.Elias décrit le processus de civilisation et de
socialisation, qui conduit vers cette « conguéte de la distanciation » (R. Chartier, 1993, p. ?3),
amenant les individus des « sociétés scientifiques » (N. Elias, 1993, p. 83) a un degré suffisant
d’autocontréle de leurs émotions. Selon lui, I'augmentation du « fonds de savoirs » (Ihid.,
p. 85), au gré des acquisitions successives — a |'échellz de la civilisation — de nouvelles
connaissances sur le monde et la nature, réduit progressivement « /'imprégnation imaginaire
du savoir » (Ihid., p. 84). Cette civilisation débouche sur une capacité de distanciation

toujours plus grande.

" Nous reviendrons sur les notions de capacité el de « compétence émotionnelle » (1. Bernard. 2007). Cn peut
déja souligner que les discours sur acquisition ¢t la disposition de compétences émotionnelles s articulent a
des processus de domination (V. Despret, 2009),

* Préfacier de la traduction frangaise de 1'ouvrage de N. Elias (1993).
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Que peut-on retenir de ces conceptions dualistes des émotions dans | "analyse des relations de
soins 7 Nous dirons d’abord que selon cette conception, un individu assumant un réle de
soignant, qu'il soit professionnel ou profane, et confronté a une situation problématique,
dilemmatique a notre sens, ne pourrait apprécier la situation et adapter sa réponse a celle-ci
qu’en se distanciant de ses émotions. A défaut de quoi, le soignant ne pourrait parvenir a
maitriser la situation. Cette exclusion des processus émotionnels de la conception de la
posture professionnelle conduit a la non-reconnaissance — sociale mais aussi salariale — de

toute une dimension du travail soignant (M. Drulhe, 2000 ; A -M. Arborio, 1995).

C’est une conception longtemps, et encore, partagée dans le champ de la maladie et de la
mort, mais qui se voit progressivement nuancée par une conception plus « tolérante » aux
émotions, soulignant leur role dans le jugement et |"action. Nous allons retrouver cette place
ambivalente des émotions. Certaines situations sociales et professionnelles participent de
maniere speécifique et plus accrue encore a cette socialisation a la distanciation (R. Fox,
1988) — condition d’exercice du métier — tout en valorisant, par ailleurs, tout un panel
d’émotions (M. Castra, 2003 ; J. Bernard, 2008). Nous reprenons ces questionnements dans la

troisiéme partie du chapitre.

Prenons le temps a présent d’envisager une conception alternative des émotions considérant la

portée cognitive des émotions.

C. LES EMOTIONS ET LA RATIONALITE DE L ACTION

Aussi loin que 1"on puisse remonter, ¢’ est avec Aristote (384-322 avant J.C.) que I’on parvient
a la toute premiére conception optimiste des émotions. Fondateur de la Rhétorique, il tente
d’atteindre la vérité par la parole et s’intéresse aux caractéristiques d’un discours persuasif. 1l
souligne ainsi que, pour étre efficace, le discours doit toucher les sentiments personnels de
I’auditoire et que 1’orateur doit présenter de caractéristiques émotionnelles similaires au

siennes.

Dans cette conception, qui a connu d’amples développements au cours du 20°™ siécle,
I"individu ne subit pas ses émotions, simples manifestations biologiques, comme des entraves
au jugement, a la décision ou a 'action. Elles « ne pewvent étre réduites a des éléments
parasites dont il faudrait se purger a towt prix » (L. Monteils-Laeng, 2007, p. 109). Elles
participent, au contraire, a la vertu de I'individu, lorsqu’elles sont éprouvées de maniére

opportune et sans exces :
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« les sentiments d'effroi, d'assurance, de désir, de colére, de pitié, enfin de plaisir ou
de peine pewvent nous affecter on trop ou trop peu, et d’'une maniére défectuense dans
les deux cas. Mais si nous éprouvons ces sentiments an moment opportun, pour des
motifs satisfaisams, a 'endroit de gens qui le méritent, pour des fins et dans des
conditions convenables, nous demeurerons dans wne excellente moyenne, et ¢ ‘est la le
propre de la vertu » (Aristote, 1992, Livre 2, Chap.6, p. 61).

Notons que cette conception plus optimiste et « tolérante » a ’égard des émotions demeure
marquée par l’'idée d’un dosage « modéré », « convenable », bref raisommable. En effet,
souligner que la capacite de ressentir et d’exprimer des émotions participe des processus
cognitifs et de |’élaboration de jugements rationnels ne conduit pas a nier « qu ‘une faculté¢ de
raisonnement apparemment normale puisse étre perturbée par de subtils facteurs
émotionnels » (A, Damasio, 1995, p.79). Mais, les approches neuropsychologiques
demontrent que « [affaiblissement de la capacité de réagir émotionnellememt peut également

étre a la source de comportements irrationnels » (Ibid., p. 80),

Nous allons envisager deux aspects essentiels dans une conception contemporaine et
fonctionnelle des émotions. D’abord en rappelant que les émotions impliquent un besoin
d’action, qu’elles sont donc profondément associées a |’action et au mouvement (« émotion »

venant du latin ex-movere), pour ensuite souligner la dimension cognitive des émotions.

1. L’émotion et |'action

Reprenons, pour introduire le lien entre émotion et action, certains aspects de la pensce de
R. Descartes. Bien que 1'on en retienne surtout 1'idée d’un dualisme fort entre corps
(passions) et esprit (raison), des éléments de son approche des Passions de [ 'dme apparaissent
aujourd hui comme les prémices des approches contemporaines de |'émotion, ¢ est-a-dire
d’une conception fonctionnelle (et non dysfonctionnelle) Il souligne notamment |’ apparition
de comportements réactifs aux émotions :
« le principal effet de toutes les passions dans les hommes est qu'elles incitent et
disposent 'ame a vouloir les choses auxquelles elles préparent le corps » (1824, Art.
40, p. 71)
Ainsi que le précise O. Luminet (2002, p. 20), I'idée de préparation du corps a |’action, au
mouvement, évoquée par Descartes, renvoie a la notion contemporaine de « fendance a
Dlaction» aujourd’hui considérée comme une composante caractéristique du processus

emotionnel (« fendance « ['action » chez N. Frijda, 1986). Ces éléments reliant les émotions
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aux actions et aux comportements des individus renvoient, dans les conceptions
contemporaines des émotions, a la dimension comportementale-expressive (manifestations

faciales, vocales, gestuelles et posturales).

2. L’émotion et la cognition

L’ensemble de ces réflexions soutient la thése que les émotions ont une dimension cognitive
dynamique : ce qu'un individu ressent dépend fortement de ses croyances et de ses
préférences et, en retour, les émotions ressenties face a une situation spécifique participent a

I”élaboration de jugements et de décisions rationnels.

La dimension cognitive-expérientielle est ['une des trois composantes constitutive du
processus émotionnel dans sa conception psychologique contemporaine”. L’ aspect cognitif de
I"expérience émotionnelle se traduit en termes d’informations sur |'environnement et
I"elaboration de réponses adaptees : « Il inclut les notions de perception, raisonnement,
connaissances, représemtations, langage, décision, pensée, mémoire » (O. Luminet, 2002,
p. 209). L aspect expérientiel désigne, dans une acception proche de la phénomeénologie, « le

vécu subjectif et unique d'une expérience émotionnelle » (Ibid.).

Du coté des sciences sociales, on s’appuiera sur la réflexion de J. Elster (1995) conférant aux
émotions le pouvoir de mobiliser les individus. Loin de n’étre qu’un « grain de sable dans la
machinerie de ['action » (1995, p. 48), les émotions ont, selon lui, pleinement a voir avec la
rationalité :

« Llles peuvent faciliter pluidi qu entraver la cognition. I, finalement, les émotions ont

un role indispensable a jower dans la vie, en lui fournissant un sens et une
orientation. Sans les émotions, nous n'aurions que peu de raisons d'agir » (Ihid.)

On peut dégager trois aspects importants qui participent au déroulement de cette dimension
cognitive-expérientielle, aussi appelée dimension subjective de I'émotion. Nous allons voir
tout d’abord que I’appréciation subjective d’une situation se fonde sur les préférences et

connaissances personnelles ; qu'elle s’appuie ensuite sur une évaluation cognitive de la

" Elle comprend « [ensemble des processus mentanx qui se développent suite & wne émolion el qui interviennent
dans la perception d une situation, dans son meaintien et sa tramsformation en mémoire » (0. Luminet, 2002,
p.27).
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situation, et qu’'elle participe, enfin, aux processus cognitifs de jugement rationnel et

d’élaboration des décisions.

2.1. Les préférences et connaissances personnelles

Deés 1’ Antiquité, la conception d’Aristote mettait en exsrgue la place des préférences des
individus dans |"expérience subjective des émotions, dans la détermination de leur valence,
¢’est-a-dire du plaisir ou de la peine qu’elles suscitent. Cette valence constitue, pour lui, le
trait de définition des états émotionnels :
« S appelle passions le désir, la colére, la peur, la #mérité, 'envie, la joie, I'amitié, la
haine, le regret, [ 'émulation, la pitié, en un mot tout ce qui s ‘accompagne de plaisir et
de peine » (1992, Livre 2, Chapitre 4, p. 58).
Ainsi, chez Aristote, comme chez Descartes d’ailleurs, les émotions dépendent pour une part
importante de nos préférences, nos croyances et nos connaissances. Cette idée, souligne
O. Luminet (2002), se retrouve actualisée de nos jours, dans une conception contemporaine de
I’émotion, marqueée par |’importance de sa dimension cognitive. On se détache ici nettement
des approches négatives, « naives » (Ibid., p. 17), de I’émotion, considérée comme élément

perturbateur du jugement et de la raison.

Envisageons a présent un élément central de la conception contemporaine des émotions, a

savoir le processus d’évaluation cognitive.

2.2, L’évaluation cognitive

Ce processus d’évaluation cognitive consiste a « évaluer un événement comme étant pertinent
par rapport a l'atteinte de buts, ewc-mémes jugés comme importanis pour soi » (0. Luminet,
2002, p.27). Selon le psychologue N. Frijda (1986), qui définit 1’émotion comme un
processus a trois composantes, cette évaluation cognitive en constitue la toute premiére ; la
deuxiéme étant la préparation ou tendance a |’action et la derniére renvoyant a I’expérience
subjective, traduite par les manifestations corporelles et expressives (crispation du visage,

sueur. .. ).

L’évaluation cognitive constitue donc une « élape initiale dans le déclenchement du
processus émotionnel » (0. Luminet, 2002, p. 28), fondée, notamment sur les préférences et
connaissances personnelles. Il importe que la « situation soit jugée significative » (Ibid.) pour
quelle suscite une émotion. C'est un élément que nous retenons des approches

psychologiques de I’émotion pour parvenir a penser, sociologiquement, 1'expérience des
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situations dilemmatiques auxquelles sont confrontés les individus impliqués aupres de

proches atteints de la maladie d” Alzhei mer.

Les approches en neuropsychologie vont encore plus loin dans 1'examen des liens profonds
entre les processus émotionnels et cognitifs, indiquant que les premiers constituent des
capacités indispensables au déroulement des seconds. C’est ce que nous allons maintenant

présenter,

2.3, L’émotion comme capacité pour le jugement rationnel

Les approches neurobiologiques et neuropsychologiques mettent aujourd hui en avant
I"interdépendance entre les émotions et la raison. Ce fut précisément « ['erreur de Descartes »
(A. Damasio, 1995) que de ne considérer les émofions que comme des « éléments
perturbateurs pénétrant de fagon inopportune dans la towr d 'ivoire de la raison » (Ibid., p. 8).
En effet, si nous avons souligné plus haut les prémices de la composante expressive-
comportementale dans la pensée de Descartes, celui-ci ne prétait en aucune fagon de fonction
cognitive aux émotions : seule la fuite ou le combat étaient envisagées comme des actions
produites par les émotions'’ Ainsi, les découvertes récentes en neuropsychologie montrent
que, loin d’entraver le jugement, « la capacité d’exprimer et ressentir des émotions est
indispensable a la mise en ceuvre des comportements rationnels » (Ihid., p. 9). C était déja un
élément primordial de |’analyse des émotions d’Aristote, qui montrait, comme le rappelle
O. Luminet (2002, p. 19), « gu'en plus de posséder des déterminants cognitifs, les émotions

exercent des effets sur le fonctionnement cognitif ».

Du coté des sciences sociales, des approches soulignent combien les processus émotionnels
amenent 'individu a intervenir sur la situation, soit pour maintenir, voire accentuer le plaisir
éprouvé (ou simplement tenter d’en produire), soit, au contraire, pour la modifier, afin de

diminuer ou d’éviter le déplaisir qu'elle suscite | « une émotion peut susciter un désir de

""Le dualisme fort caractérisant 1'approche de Descartes, limite la place qu'il concéde a la dimension cognitive

dans le processus émotionnel. Ainsi, il avance certains liens entre les émotions et 1'expérience subjective de
I'individu a travers deux points. D'une part en affirmant que « /[ infensité er les efféts des émotions sont
déternings par la maniére dont nous pensons aux événements qui fes ont causées » (0. Luminet, 2002, p. 20).
D’autre part, en écrivant que "admiration « esi cansée premiérement par 'impression gqu'on a dans le cervean
qui représente 'objet comme rare et par conséquent digne d éire fort considéré » (R. Descartzs. 1824, Art. 70,
p. 93), il souligne en fait que 'évaluation cognitive de la sitwation précéde Dapparition des émotions
(0. Luminet, 2002, p. 20). Pour autant. il n"accorde pas aux émotions de fonction ni d’efTet dans I'élaboration
des processus rationnels et du jugement.
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changer ou de maintenir la situation qui l'a déclenchée » ). Elster (1995, p. 49). Pour autant,
I"individu n’a pas toujours I"opportunité de modifer le cours d’un événement, ou ne la saisit
simplement pas. Aussi, afin d’augmenter ou de réduire 1’exposition émotionnelle, on peut

considerer qu’il peut jouer sur ses preférences personnelles.

C’est justement la theése développée par P. Livet (2002) a travers le concept de « révision ».
Présentons les principaux apports de sa reflexion, qui constitue, de notre point de vue, une
interprétation sociologique de I'articulation entre émotions et action rationnelle, pertinente
pour la présente recherche. Deux idées maitresses caractérisent ce processus de révision. La
premiére est que |'univers émotionnel de I'individu, fondé sur ses « cadres de références (ses
crovances) et ses préférences personnelles » (Ibid., p. 264), interagit et réagit face « an
monde ». Selon lui, |"émotion « manifeste toujours [...| que ces préférences qui sont en
désaccord avec la réalité sont cependant bien enracinées et qu'elles sont pour nous des
valeurs réelles » (Ibid.). En ce sens, les émotions reflétent, voire expriment les valeurs des
individus. Elles sont donc pleinement liées au jugement et a ’action. Le deuxiéme élément
central de son approche est que I'expérience d’une « distorsion enire le monde ef nos
atfenies » suscite une émotion, engendrant a son tour le besoin d’une « révision » : la révision
de nos croyances et/ou de nos préférences.

« Le guide de la révision de nos croyances et de nos préférences ¢ 'est la hiérarchie de
nos préférences — préférences épistémiques pour les crovances, el, au sens classique,
préférences liées a nos désirs » (P. Liver, 2002, p. 263).

L’intérét particulier du concept de révision réside dans le statut accordé aux émotions.
L'émotion n'y est pas appréhendée comme obstacle au jugement et 1’action rationnelle,
I’émotion oriente un processus cognitif conduisant a la revision des principes et valeurs
personnelles, ces mémes principes au nom desquels telle situation soumet 1’individu a une
expérience émotionnelle désagréable. En ajustant les principes a la réalité du monde,

I"expérience émotionnelle s’en trouve atténuée, et |"action de soin peut se poursuivre.

A travers ce processus dynamique de révision, 'analyse de P. Livet (2002) pose des pistes
intéressantes pour notre examen des situations dilemmatiques auxquelles peuvent étre
confrontés les proches des malades. Nous expliciterons la maniére dont nous nous en

saisissons dans la présentation du registre émotionnel, au chapitre suivant.

Explorons a présent la maniére dont sont appréhendées les émotions dans le champ spécifique

de la relation de soin.
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II. LES EMOTIONS DANS LA RELATION A AUTRUI : L’ETHIQUE DU CARE

Nous retrouvons des éléments de réflexion sur les émotions dans la relation a autrui dans les
approches sociologiques du care. Nous allons dans un premier temps interroger la place des
emotions dans les conceptions du care, avant de souligner la prégnance de la dimension

émotionnelle du care, mal gré son caractére profondément invisible.

A. LES EMOTIONS ET LE CARE : ENTRE GENRE ET POUVOIR

En découvrant les théories du care, on rencontre une théorie de la domination, laquelle se
fonde, entre autres, sur une rhétorique de la raison et du jugement, dénongant les processus
émotionnels tout comme les individus qui les subissent. Nous allons tout d’abord livrer
quelques éléments de definition du care. Nous considererons ensuite la question de la
vulnérabilité, en lien avec celle des émotions. Enfin, nous verrons en quoi les formes de

domination sociales se fondent sur un contréle social des émotions.

1. L’éthique du care : d’une deéfinition a une conception politique

Afin de délimiter les apports du care et de ses théories, il semble utile de distinguer le
«care » en tant qu'ensemble de pratiques concrétes et symboliques (le care comme
« objet»), et « I’éthique du care » renvoyant plutdt a une réflexion théorique, a sa portée
morale et politique (le care comme vision du monde). Le care et « ses» théories vehiculent
des difficultés engageant le chercheur, dans une bien plus large mesure que les termes d’aide
ou d’entraide, a un véritable positionnement théorique vis-a-vis de « I'éthique du care »,
renvoyant aux debats entre la conception d’une essence féminine et celle de 1"universalité

humaine,

Envisageons dans un premier temps quelques éléments de définitions du care afin d’engager,

dans un second temps une présentation critique des théories du care.

1.1, Quelgues éléments de définition

La mobilisation du terme de care suscite réguliérement la question de sa définition. « Qu 'est-
ce que le care 7 » est une question apparemment banale, mais finalement complexe a traiter,
au point qu'elle titre un ouvrage recueillant des réflexions a ce sujet (P. Molinier et al. .,
2009).
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La naissance du care en tant qu’objet de réflexion se déroule au début des années 1980, aux
Etats-Unis, avec I’ ouvrage fondateur de 1" éthique du care de C. Gilligan (In a Different Voice,
1982). Alors que celui-ci rencontre un énorme succés aux Etats-Unis, sa traduction fra ngaise
en 1986 ne rencontre pratiquement aucun echo, méme parmi les chercheures féministes,

réticentes a |'insérer dans leurs perspectives de recherche.

Deux difficultés semblent avoir fait, et faire encore pour certains chercheurs, obstacle a la
mobilisation du care dans les travaux francophones, La premiére reléve de la sémantique et
tient 4 la signification complexe du care, la deuxiéme renvoie a sa définition, a son sens
(E. Jiinger, 1995)"". D’une part, le care est souvent, sinon toujours, utilisé dans les travaux
francophones sans étre traduit. En realite, le care recouvre davantage de significations que les
termes sollicitude, soin, ou souci peuvent en porter. Pour les auteurs du premier ouvrage et
recueil francophone des textes fondateurs des théories du care, cette intraductibilité pourrait
méme constituer une des raisons des « réticences a ['égard des analyses en terme de care »
(P. Paperman et S Laugier, 2005, p. 10). D’autre part, ces réticences tiennent aussi
probablement au caractére trés globalisant de la définition du care. Caractéristique d’ailleurs
pleinement assumee par J. Tronto qui en propose une definition « holistique » (2009, p. 13) :

« Au nivean le plus général, nous suggérons que le care soil considéré comme une
activité générique qui comprend tout ce que nous faisons pour maintenir, perpétuer et
réparer notre "monde”, de sorte que nous puissions y vivre aussi bien que possible.
Ce monde comprend nos corps, nous-mémes et notre environnement, tous éléments
quee nous cherchons a relier en un réseau complexe, en soutien a la vie »

Le care prend donc sens non seulement en tant qu'activité et ensemble de pratiques, mais
aussi en tant que disposition a penser et agir. Il existe dans |'action et dans la pensée
(J. Tronto, 2009, p. 150},

J. Tronto distingue quatre phases dans « le schéma idéal pour décrire un acte de care intégré,

¢ ‘est-a-dire bien accompli » (2009, p. 150). La premiére phase « se soucier de » s’amorce par

" Nous faisons une nomvelle foss référence ici a la distinction opérée par E. Jinger (1995) entre signification
{ce que le terme core veut dire, ce qu'il signific) et sens (ce a quoi il renvoie et sa poriée). Le sens est soumis
au contexte, aux valeurs ¢t aux finalités. La distinction est complexe a éuablir, car I"auteur souligne par ailleurs
des interdépendances profondes en sens et signification. Cette citation nous parait une bonne introduc tion a
l'ccuvee d'E. Jiinger (1995, p. 12) 1 wlean se mesure en tommes, le diamant en carats. Ce rapport pent
5 verser en son contraire lorsgue le sens devient autre. Pour Uhomme gui meurt de soif dans le désert, in
verre dean a plus de valeur que tous fes diameanis du monde. Pour qui meurt de soif] le diament a perdu de
sem sens, il est superflu, ne signifie plus rien pour lui. ».
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le constat de I’existence d’un besoin. Dans la deuxiéme « se charger de», il convient
d’assumer une certaine responsabilité par rapport aux besoins identifiés et de reconnaitre que
I"on peut v faire quelque chose pour y répondre. La troisiéme phase correspond au passage a
I"action, « apporter des soins » : ¢’est assurer un travail matériel et la rencontre directe avec
les bénéficiaires du care. Enfin, la derniére phase, « recevoir le soin», cest vérifier ou

evaluer |"adéquation de la réponse apportée au besoin identifié préalablement.

Tableau 10.  Les quaire phases du care selon J. Tronto (2009, p. 150)

Se soucier de Constater un besoin
Sollicitude (caring about)
la pensée Se charger de e
(la pe ) re £ Assumer une responsabilité
Care (fake care)
Apporter des soins . .
Soin pE::rre giving) Assurer un « fravail matériel »
I'action Recevoir le son e v . ,
( ) (care receiving) Verifier I'adéquation de la réponse

Pour J. Tronto (2009, p. 145), une activité est une activité de care si et seulement si
Iintention de son pourvoyeur est orientée vers cette amélioration du monde. C’est ainsi
quune activité telle que la danse, a priori déconnectée de cet univers peut devenir une
activite de care lorsqu'elle s’exerce dans un contexte thérapeutique. Holistique, ¢’est donc
bien ce qui caractérise la definition du care de J. Tronto, une pratique que I’on peut qualifier
de totale en ce sens qu’elle couvre |"ensemble des activités ayant pour finalité le maintien et la
réparation du « monde », ¢’est-a-dire a la fois la vie, les étres humains, mais aussi les objets et

I"environnement,

A la lecture de ces quelques précisions, il peut sembler que le care désigne bien trop de
choses (disposition, qualité morale et travail matériel, préoccupation permanente...) pour étre
« quelque chose » qu’une définition précise pourrait saisir. Néanmoins, nous verrons que la
sociologie anglo-saxonne de 1'éthique du care apporte des pistes de réflexions et des
précisions conceptuelles précieuses dans cette recherche, pour penser la (les) vulnérabilité(s),
les émotions et les enjeux de pouvoir et de répartition des responsabilités du care, non

seulement 4 1" échelle familiale, mais, au-dela, a I'échelle de notre société.

Présentons a présent les termes de cette éthique du care.

' En frangais. les deux premiers élémenis pewvent étre traduits par « sollicitude » et les deux derniers par
wsoiny». C'est en tout cas la stratégic de traduction adoptée dans I'édition frangaise (2009) de Moral
Bowndaries de ). Tronto (1993),
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1.2, De I'éthigue du care

C’est principalement autour du statut de 1'éthique du care que les travaux ont foisonné,
engageant les chercheurs dans une réflexion théorique, a la portée morale et politique. Deux
perspectives se dégagent des théories du care, s’articulant autour d’une certaine conception du
genre. Nous présenterons briévement ces deux perspectives, afin de ne pas alourdir le propos
et de privilégier le développement du questionnement sur les émotions que ces travaux

permettent.

La premiére perspective est issue du travail de C. Gilligan (1982), premiére théoricienne du
care. Il y aurait dans le paysage moral contemporain deux formes de jugements moraux : 1’un
orienté vers le droit et les concepts abstraits de la justice, principalement exprimé sur la scéne
publique dominante par des hommes ; |"autre, orienté vers le souci des autres et le maintien
des relations humaines et concretes, serait exprimé dans la sphére privée, dominée, davantage
représentée par les femmes . Cette deuxiéme forme de jugement moral renvoie a 1’éthique du
care, établie par 1’auteur comme une théorie complémentaire a 1’éthique de la justice, liée « a
la compréhension des droits et de régles » (C. Gilligan, 1986, p. 38) que L. Kohlberg avait
associée a /o seule voie du jugement moral. L'éthique du care est comprise comme une
éthique proprement féminine, non pas tant parce que seules les femmes seraient a-mémes de
la pratiquer (quoi que certains aspects de son travail ont tendance a naturaliser le care) que
parce que les activités de care sont, de fait, le plus généralement réalisées par des femmes.
Celles-ci représentent en effet « /'une des catégories auxquelles le care a été principalement
assigné favec les minorités ethniques et auires pawvres) » (P, Paperman et S. Laugier, 2005,
p. 14). Or, cette féminisation de 1’éthique du care a conduit I’ ceuvre fondatrice de C. Gilligan
a rencontrer tout a la fois un grand succes mais aussi de nombreuses critiques (P. Molinier ef
al_, 2009, p. 10), principalement parce qu’elle entérine et reifie le clivage du genre sur lequel

s’appuie de nombreuses formes de domination.

La seconde perspective, portée par J. Tronto (2005, 2009), vise un projet plus ambitieux,
dépassant I'idée d’une éthique du care comme une éthique « a coté » de 'éthique de la
justice, la complétant. Elle propose de renverser les principes mémes d’une théorie de la
morale qui établirait comme principe premier | 'impartialité et | abstraction (principes issus de
la morale kantienne). Elle propose de construire une nouvelle théorie de la morale ou

I"éthique du care ne serait pas une théorie complémentaire mais plutdt une théorie alternative

" Elle formule ses réflexions en rupture avec la conception portée par L. Kohlberg (1958, 1963, 1981) selon
laquelle le développement du sens moral serait plus poussé chez les garcons que chez les filles.

92



CHAPITRE 11 — POUR UNE SOCIDLOGIE DES EMOTIONS

a I'éthique de la justice. Dans cette conception, |"empathie, la compassion et le souci des
autres ne sont donc pas simplement les composantes d’une éthique complémentaire a celle de
la justice, mais plutot considérés comme des principes moraux supérieurs, en lieu et place

d’une justice « désincarnée ».

Si les deux perspectives s’inscrivent dans une pensée féministe, la premiére reléve davantage
du feminisme différentialiste qui vise a souligner la différence entre hommes et femmes,
tandis que la perspective de J. Tronto s’inscrit dans un féminisme essentialiste ou égalitariste,
qui vise davantage ’effacement des différences et refuse la naturalisation des compétences,
Cette sociologie anglo-saxonne s’inscrit dans un contexte social et scientifique tel, que
I"engagement féministe de ses théoriciennes a porté le care au rang d’éthique et d’objet
politique. Cette perspective éthique et politique fzit la grande richesse des théories du care,
mais c¢’est peut-étre aussi ce qui explique leur moindre mobilisation jusqu’a présent dans le
contexte francais. Parler de « care » renvoie inexorablement a tout ce paysage théorique

complexe.

Prolongeons & présent notre réflexion dars deux perspectives ouvertes par les théories du
care. Tout d’abord en nous intéressant a la maniére d’envisager la vulnérabilité et la
dépendance pour penser la relation d’aide. Ensuite en appréhendant les enjeux de pouvoir qui

s’ organisent autour de la rhétorique des émotions et du genre.

2. Vulnérabilité(s) en questions

Parmi les différents apports que nous retenons des théories anglo-saxonnes du care, figurent
les questionnements sur la vulnérabilité. La vulnérabilité désigne-t-elle des situations bien

précises de fragilité spécifique ou caractérise-t-elle toute 1’ existence humaine 7

2.1. A qui profite le care ?

Au regard de ces deux conceptions de la vulnérabilité, on peut dégager trois conceptions de la
place du care dans notre societe : circonscrit 4 quelques situations singuliéres d’extréme
fragilité et de proximité relationnelle, étendu dans des relations sociales complexes
(dispositifs de sollicitude institutionnelle, soins pratiques dispensés et bénéficiaires), ou
encore généralise a tous les membres de la sociéte. Développons rapidement ces trois

conceptions.
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Dans la premiére conception, le care est une activité spécifiquement orientée vers les
personnes particuliérement vulnérables, comme les enfants, les personnes handicapées, ou
malades ou les personnes dgées. Les premieres approches (C. Gilligan, 2008 ; N. Noddings,
1984) ont congu le care en se référant a la relation mere-enfant, véhiculant I’idée que le care
ne serait orienté que vers les plus vulnérables d’entre nous, mais aussi a présenter le care
comme une relation duale et unilatérale : la mére prodiguant des soins a 'enfant. La
vulnérabilité apparait comme une caracteristique identifiable et mesurable, voire prévisible a
partir de certains critéres discriminant, comme |’age, par exemple. Cest également sur ce
type de conception que s”appuie le processus d’institutionnalisation de la dépendance dénoncé
par B. Ennuyer (2004, p. 17} :
« dans enjeu des définitions de la dépendance, [c'est] la définition biomédicale, ¢'esi-
a-dire ce que nous appellerons la "dépendance-incapacité”, qui [l'al emporté contre
la "dépendance-lien social”, c'esi-a-dire la dépendance a la fois condition et

résultante de la cohésion sociale »

La deuxiéme conception définit le care comme un phénomene transversal a toute la sociéte.
Cette conception amorce le dépassement d une vision de la vulnérabilité circonstanciée aux
quelques personnes les plus fragiles de la sociéte, en situant la production de care comme
élément organisateur des relations sociales. Dans cette conception, le care ne se cantonne pas
4 la relation épurée de la mére et de |'enfant, il n’est pas limité aux relations de proximite, pas
plus qu'aux individus les plus vulnérables. Tous les individus, les puissants comme les
dominés, sont touches, concernés par le care : parce qu'ils le regoivent, mettent en place ses
conditions d’existence ou le produisent concrétement. J. Tronto (2009) défend 1’idée selon
laquelle le care est aussi dispensé par les institutions publiques et par le marché. Ainsi, les
puissants, au sein des institutions publiques, participent a la production de care a travers ses
deux premiéres phases — le « souci des autres » et la « prise en charge » (J. Tronto, 2009,
p. 150, Cf. supra) — et ce au sein de la sphére publique. Tandis que les moins puissants
auraient en charge |"apport et la réception des soins, correspondant aux deux autres phases du
care, au sein de la sphére privée et du marché (emplcis peu qualifiés et peu rémunérés,
occupes essentiellement par des femmes, mais pas par toutes les femmes). Le care s'inscrit
ainsi dans des réseaux de relations complexes, conduisant par ailleurs a sa progressive
invisibilité, voire invisibilisation, tout particuliérement lorsque le care bénéficie aux plus

puissants (G. Cresson, 1991).
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La troisiéme conception dépasse encore davantage la vision d’un care circonscrit a certaines
situations et certains individus, en considérant la vulnérabilité comme le propre de tout étre

humain.

« défaire 'évidence d'un care qui serait réservé aux plus déemunis, aux malades, aux
handicapés ou aux personnes dgées dépendanies [..[ La dépendance et la
vielnérabilité ne sont pas des accidents de parcours qui n’arrivent qu'aux "autres”,
guels qui'ils soient : ce sont des traits de la condiiion de tow un chacun, méme si les
mieux lotis ont la capacité d'en estomper ou d'en nier acuité » P. Paperman et
S, Laugier (2005, p. 11-12)

« celte vulnérabilité est celle de tout un chacun du fait de son appartenance a [ ‘espéce
humaine » (P. Paperman, 2005, p. 289).

Ce dépassement d'une wvulnérabilité spécifique aux plus fragiles s'accompagne d’un
dépassement d’une vision du care destinés aux plus fragiles. Chacun béneficie du care
apporté par une autre personne ou par une institution.

Tableau 1. Trois conceptions de la vulnérabilité et de la piace du care dans la société
Auteurs principaux Quelle vulnérabilité Le care pour et par qui ?

C. Gilligan (2008) Circonstancice :

. fance, maladie. handica
N. N 1984 “ITes, maac P
oddings ( ) grand-ige, dépendance. ..

Relations de proximité (mere-enfant :
famille)

Production de care socialement

J. Tronto (2009) organisée : institutions publiques et
Condition mtrinséque de | marché privé

P. Paperman (2005) I'existence humaine
P. Paperman el
S. Laugier {2005)

Tous les individus, puissants et domings.
produisent ef regoivent du care

Envisageons a présent les liens que 1 on peut établir entre les conceptions de la vul nérabilité et

les émotions.

2.2, Vulnérabilité(s) au fondement du lien social : la place des émotions

Les deux conceptions de la vulnérabilité — circonstanciée ou intrinséque a |’ existence humaine
— peuvent étre exprimees par cette distinction, repérée par P. Molinier ef al. (2009, p. 28),
entre /es vulnérabilités singulieres et situées et /a vulnérabilité générique et intrinseque. Elles
devraient pourtant, selon |’auteur, ne pas éire pensées comme antagonistes mais plutdt de
maniére complémentaire. D'une part, ¢’est davantage sur une certaine idée des vulnérabilités
que se sont appuyées les politiques publiques pour construire les catégories de « personnes
dgées » et de « personnes dgees dépendantes » (B. Ennuyer, 2004) — associant a ces franges de

la population des états de vulnérabilité — pour établir les dispositifs institutionnels de care et
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leur mise en ceuvre pratique. D’autre part, penser /a vul nérabilité permet de dépasser la vision
déficitaire et pathologique du vieillissement, pour considérer la vulnérabilité et la dépendance,
propres de la condition humaine — et vivante -, au fondement-méme de son autonomie
(E. Morin, 2004 ; P. Vendryes, 1981) et de la société. La vulnérabilité invite au lien social, le
rend nécessaire : « ("'est la faiblesse de ["homme qui le rend sociable » écrivait ] -J. Rousseau
dans |” Emile (1966, livre 4, p. 14). Pour autant, P. Molinier ef al. (2009, p. 28) insistent sur la
necessaire articulation de ces deux types de vulnérabilité, /a vulnérabilité ne devant pas
masquer fes vulnérabilités. En effet ne considerer la vulnérabilité et le care que sous un angle
universel risquerait de « contribuer a banaliser voire dénier les vulnérabilités particuliéres »

(P. Molinier et al., 2009, p. 28).

Prolongeons cette réflexion sur le lien entre la vul nérabilité et le lien social, pour souligner
également le role qu'y jouent les émotions. En effet, cette conception de la vulnérabilité
s'accompagne d’une certaine approche des émotions, une approche fonctionnelle qui ne les
considére pas en rupture avec le jugement. M. Nussbaum (1995, p.29) souligne ainsi
comment Aristote, « défenseur » des émotions, « a compris que sa conception de |'éthique
soutenani que ["homme vertueux a raison d'attribuer une valeur élevée a certains « biens
extérienrs », tels les amis et les enfants, qui peuvent subir les coups du destin — impliquait que
la personne vertueuse a effectivement des besoins dans le monde et peui elle-méme subir
d’une maniére ou d'une autre les coups du destin. Mais ceci implique du coup que la pitié ou
la peur sont des émotions vraies, des émotions fondées sur des jugements de valeur qui sont
vrais ». Par ailleurs, J.-J. Rousseau (1966, livre 4, p. 14) portait, dans I’Emile, cette
conception conjointe de la vulnérabilité et des émotions:
« (est la faiblesse de |homme qui le rend sociable ; ce sont nos miséres communes
gui portent nos ceeurs a lhumanité [ ... | Tout atiachement est un signe d'insuffisance
[... | ainsi de noire infirmité méme nait notre fiéle bonheur [ ... | Il suit de la que nous
nous attachons a nos semblables moins par le sentiment de lewrs plaisirs que par
celui de leurs peines ; car nous y voyons bien mieux [identité de notre nature et les
garants de lewr attachement pour nous. Si nos besoins communs nous unissent par

intérét, nos miséres communes nous unissent par affection ».

La question de 'émotion dans |’élan vers les proches en situaton de deépendance, de
vulnérabilité, de « fragilité » (P. Ricceur, 1994), prégnante dans la conception philosophique,
trouve €également sa place dans les approches orieniées vers la sociologie. Avec E. Leévinas
(2006), F. Saillant et E. Gagnon (2001, p. 67) soulignent combien vulnérabilité et émotions

impliquent la responsabilité envers cet autre : « la responsabilité naitrait de la relation, du
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Jface a face, voire de I'émotion suscitée par la présence du visage d'autrui, fragile, dépendant,
aimé, souffrant ». Les émotions propres a la rencontre d un autrui vulnérable, en impliquant
une responsabilité chez I'individu, fondent la relation de soin, et, plus généralement, une

posture de care.

Nous allons a présent envisager de maniére critique comment la rhétorique du controle des
émotions peut constituer une forme de contréle social des individus définis comme étant les

plus soumis aux processus émotionnels.

3. La rhétorique des émotions comme forme de contréle social

Les perspectives féministes ont été un terreau fertile pour les réflexions sur les émotions,
s'articulant autour de la dimension genrée du « dualisme » (V. Despret, 2009) opposant
émotions et rationalité ; les unes renvoyant aux femmes et a 1’éthique du care, " autre aux
hommes et a |"éthique de la justice. Dans les représentations traditionnelles, ¢’est aux femmes
que sont attribués les domaines de la subjectivité et des émotions, elles-mémes constituées en
« nature féminine » ; tandis qu’on associe aux hommes |’ objectivité et la rationalité, érigées
en « compétences masculines » ¥, Pour autant, on peut distinguer deux types de pensées
I'une valorisant cette association au nom d’une conception différencialiste du genre et 1’autre
la dénongant comme vecteur d’une domination masculine instituée, qui serait fondée sur une
naturalisation des rapports différenciés aux émotions. Revenons plus en profondeur sur ces
deux perspectives, rapidement présentées au début du chapitre, pour en souligner plus

précisément les implications en termes d’enjeux de pouvoir.

3.1. Les émotions comme qualité relationnelle des femmes ?

Le dualisme (V. Despret, 2009, p. 395) opposant émotion et rationalité, subjectivité et
objectivité, féminin et masculin, apparait comme une position théorique revendiquée dans le
courant différencialiste des théories du care, avec, comme contribution pionniére, les travaux
de C. Gilligan (1986). Nous avons vu qu’elle définit I”éthique féminine du care comme étant
marquée par « wne préoccupation fondamentale du bien-étre d'autrni » et comme étant
orientée vers « Jla responsabilité et les liens humains » (Ibid., p. 38). Elle I’ établit également

comme une éthique complémentaire a |’ éthique de la justice, éthique masculine orientée vers

" Cf. dans ce deuxiéme chapitre, /B, Les émotions, ennemies de la raison.
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les régles et I’impartialité. Les travaux qui s’inscrivent dans le sillage tracé par C. Gilligan
poursuivent la démonstration de 1’existence d’un lien entre le genre féminin et I'éthique du
care. C'est dans cette perspective que N. Lyons (1983) étudie la fagon dont les individus —
hommes et femmes — se définissent d’une part en tant que sujet, et d’autre part dans la relation
a "autre. Elle conclut sur ce lien étroit entre le genre et 1’ orientation vers un type d’éthique.
Selon elle, Iéthique de la justice est davantage exprimée par les individus qui se définissent
eux-meémes comme des « sujets séparés objectifs » (Ihid_, p. 140). Précisons qu’il s’agit, dans
son corpus, principalement d’hommes. Au contraire, I’éthique du care est exclusivement
exprimée par les individus se considérant plutdt comme des « sujets relationnels », liés aux

autres (/hid., p. 140), figure portée exclusivement par les femmes dans son corpus.

Pour autant, cette vision de 1’éthique du care comme une version féminine de la morale va
étre critiquée pour ce qu'elle contribue a enfermer dans un caractére secondaire, sans
considérer les implications politiques d'une telle interprétation (M. Friedman, 2005 ;
J. Tronto, 2009). Dans des sociétés ou ce qui reléeve du privé, du domestique, du féminin a
moins d’importance que ce qui se passe dans la sphére publique, standard, masculine,
naturaliser |’ éthique du care comme une morale féminine ne peut contribuer qu’a en entériner
le caractére secondaire, voire marginal et déviant
« La simple affirmation d 'une différence de genre, dans un contexte social identifiant le
masculin a la norme, a pour implication ['infériorité du féminin qui s'en distingue »
(. Tronto, 2005, p. 35).
Parmi les nombreux dépassements critiques de la vision de C. Gilligan, M. Friedman (2005,
p. 53) propose de déconstruire le clivage absolu posée entre care et justice. Tout en retenant
1"« hypothése de la voix différente », elle doute de 1"« hypothése d'une différence de genre »
(infirmée par de nombreuses approches empiriques "*) pour démontrer tout d”abord que, si une
différence de genre existe, c¢’est seulement parce que « les normes et les valeurs morales
[soni] culturellement associées a chaque genre [et que] les genres sont "moralisés” de
maniére différenciatrices » (Ibid.). L’ éthique du care ne serait donc pas une éthique féminine
en soi, mais bien une fémimsation du jugement moral €laboré par un processus de

socialisation sexuellement différencié.

" Elle cite en référence les ravaux d'E. Turiel (1976), C. Holstein (1976), N. Hann et al (1976), M. Berkowitz er
al (1980) et M. Brabeck (1983).
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3.2, Du  controle des  émotions an  controle  des  femmes :  des

marginalisations enchevétrées

Les conceptions naturalisantes du rapport au monde et aux autres, inscrites dans la conception
originelle de 1’éthique du care de C. Gilligan (2008), parce qu’elles ne proposent qu’une
interpretation fondée sur la difféerence sexuee des individus, offrent un terrain propice au
développement de nombreuses formes de domination (J. Tronto, 2009). Ce sont ces mémes
rapports de domination que V. Despret (2009, p. 396) dénonce dans son analyse critique des
couranis de « /'intelligence émotionnelle » (D. Goleman, 1997). Selon elle, ces discours
pronant la « gestion des émotions », entretiennent finalement une méfiance a 1'égard des
émotions héritée des conceptions platonicienne et cartésienne, et portent a I'exclusion une
partie de la population. Les émotions apparaissent menagantes — pour le jugement, la raison

ou la démocratie — tout autant que les individus privilégiant ces processus émotionnels'® -

« Parler du controle ou de la gestion des émotions, dés lors, s avére d'abord et avant
tout n'étre qu'une maniére de parler de la dualité de la nature de ceux que ce
discours vise particulierement, nature vécue a la fois comme faible et comme

dangerense, ¢ ‘est-a-dire la nature des groupes dominés. [ ... ] Cette articulation était

déja lisible chez Platon dans La République — son modéle de ['dme tripartite
répondait a un paradigme de sociéié pour lequel les passions et la concupiscence, ce

qu il fallait_contraler, étaient_attribués au peuple des petits_artisans, proies_des
sophistes, menace powr la démocratie. [...| Mais une lecture attentive nous donne les

enjeux de cette émancipation : ce ne sont pas tant des processus gui font l'objet de la

dénonciation, _mais _cewx_qui_sont_explicitement _désignés _comme_privilégiant_ces

processus, les minorités, les malades mentaux, voire les classes laborieuses : en

d autres termes, ceux gui sont exclus de [espace public. » (V. Despret, 2009, p. 396).

Elle sappuie également sur les travaux de I'anthropologue C. Lutz (1988, 1990), pour
souligner que la « gestion des émotions », et en particulier les critéres dichotomiques autour
desquels elle s’articule (émotion/raison, corps/esprit, hors-contréle/maitrise, nature/culture,
subjectivité/objectivite, etc.) refléte une forme de contrdle social de « ce qui doit éire maitrisé,
l'espace domestigue, les femmes et les sauvages [par] les hommes (blancs, civilisés, voire
protesiants), 'espace public et la charge de maitriser ce qui est hors controle » (V. Despret,

2009, p. 397).

16

Les propos ont ¢1é soulignés par nos soins pour mettre en évidence le processus de domination fondé sur une
conception négative des émotions ¢ des éires émotils,
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Ces conceptions dénoncent ainsi le glissement des processus de dévalorisation, de contrdle et
de marginalisation des émotions vers les individus auxquels est associé un rapport — passif —
aux processus emotionnels. Une fagon de marginaliser une partie de la population, alors
caractérisée comme inapte a la participation des activités propres a la sphere publique.

« Une conségquence supplémentairve de la marginalisation de |'émotion dans nos
modéles de jugement est d'avoir contribué a marginaliser certaines personnes que
l'on considere sujeites a ['émotion : avant fout les femmes el diverses populations
minoritaires ou éirangeres. » (M. Nussbaum, 1995, p. 21)

La « rhétorique » du rejet et de la méfiance a I'égard des émotions participe deés lors au
controle social des femmes, des malades, des enfants, des pauvres, des minorités, etc., et a
leur exclusion: elle sert «wm projet d'organisation du social, ¢ ’est-a-dire wun projet
d’exclusion » (V. Despret, 2009, p. 395). Elle invite donc le chercheur a envisager les enjeux

de pouvoir qu’elle confére a leurs orateurs.

Notre propos ne consiste pas ici a cerner |’origine du rapport différencié aux emotions, mais
bien a éclairer les usages du registre des émotions'’, & la lumiére de ces rapports sociaux. Et
ce, dans un contexte ou se jouent des places particuliéres vis-a-vis de I’ organisation de 1"aide
au parent malade, de la répartition des diverses taches d’aide et des décisions a prendre a cet

égard. Qui se dit plus « objectif » et pour en faire quoi ?

a5

Cette recherche porte une attention particuliére aux enjeux de pouvoirs fondés sur les rapports
de genre qui peuvent exister dans le traitement des émotions et de ceux qui les éprouvent et
les expriment. Nous allons constater qu’elles font parfois 1"objet d’une dénonciation et d’une
disqualification, et nous en montrerons les enjeux en termes de répartition, d’assignation ou
d’exclusion des tiches et des rdles de chacun des proches dans |'aide. Si, comme | écrit
V. Despret (2009, p. 396), « ['affectivité est une voie rovale de [ "exclusion », il nous faut saisir
les enjeux de cette exclusion. Nous verrons qu'elle peut prendre diverses formes selon les
contextes. Les usages stratégiques du registre des émotions et des affects peuvent conduire a
I"exclusion d”un proche trop « émotif », trop « subjectif », trop « affecté ». Mais dans d’autres
contextes, sous pretexte qu’il est plus « proche » du parent malade, ils peuvent justifier de lui

assigner toutes les tiches d’aide, a I"exception, parfois, des roles décisionnels.

" Nous présentons le registre des émotions et son fonctionnement au deuxiéme chapitre.
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B. LES EMOTIONS : LE C(EUR INVISIBLE DU CARE

Nous avons déja eu 'occasion de souligner le caractére invisible du care et du travail
domestique (A. Dussuet, 1997). La dimension émotionnelle du care en constitue le ceeur,
invisible de I'invisible, qui nous rappelle cette fameuse citation d’A. de Saint Exupéry (1999,
p. 76) :
« On ne voit bien qu'avec le ceeur. 1 essentiel est invisible pour les yeux », A Saint
Fxupéry.
Explicitons le contenu de cette dimension émotionnelle, avant d’en souligner le caractére

permanent et invisible,

1. Au-dela du travail matériel, | attention aux emotions de |’ autre

Il est courant de distinguer au moins deux dimensions dans le care - ses aspects matériels
d’une part et sa dimension émotionnelle d’autre part'®. En effet, au-dela de la réalisation
« brute » des activités domestiques, parentales ou des soins personnels, le care se manifeste

également dans la prise en compte des émotions des personnes auxquelles il se destine.

Cette dimension émotionnelle a été étudiée dans la sphére professionnelle des metiers de
Iintervention a domicile. A. Dussuet (2011, p. 106) souligne |'importance pour ces
professionnelles de « tenir compte d’autrui », de ses sentiments, dans la planification et la
réalisation des taches... parfois justement pour laisser-faire la personne plutot que de faire a
sa place. Ce souci permanent a propos des « répercussions sur autrui du travail accompli »
(1bid.) se traduit par une attention a ses sentiments (plaisir, bien-étre, déplaisir, contrariété,
tristesse... ), attention caractéristique du travail domestique et du care de maniére générale (au
sens deéfini par J. Tronto, 2009). Elle se traduit par « un ajustement constant aux besoins
singuliers des personnes aidées » (A. Dussuet, 2011, p. 106-107) :
« le travail de service ne consiste pas tant alors a "faire” qu'a adopter cette posture
d’attention a autrui pour opérer des choix, organiser, planifier les tdches matérielles.
[..] Les taches ménagéres qui constituent le lot commun de ces intervenantes c
domicile ne sont pas réductibles a l'application de technigques d’eniretien des objets,
elles manifestent constamment, et dans le détail, |'attention, le souci a l'égard des
personnes auxquelles elles s adressent. » (Ihid.)

' La dimension morale est également parfois soulignée (P. Paperman et S. Laugier, 2005 : M. T. Martin Palomo,
2008 pour évoquer qu’il n'est pas sculement une activité, mais aussi une disposition (J. Tronto, 2000/1993),
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Il s’agit 1a de la version professionnelle, rémunérée, du travail de care, mais il en va tout

autant de son exercice dans la sphére familiale, privée, sphére originelle du care.

Orienté vers les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer, cette attention a |’autre a
probablement une portée supplémentaire, celle de soutien a I’identité. Celle-ci, fragilisée par
la démence, peut étre préservée par une posture de care. Ainsi, il ne s’agit pas seulement
d’aider, de preparer et de donner a manger ou de faire la toilette, mais dattribuer a ces
activités instrumentales et bien circonscrites de I'aide, une dimension symbolique, permettant
de les transcender, en les associant notamment 4 I'identité biographique et relationnelle de la
personne malade. N. Rigaux (2009, p. 61) analyse cette dimension supplémentaire comme
participant du « fravail de sens » des aidants", par lequel I’aide devient une « expérience
significative », porteuse de sens, et non plus simplement un « fardean »

« Sur la base d’une expérience passée de goiits et de valewrs partagés, en utilisant les
rituels du quotidien (repas, coucher...), 'aidant ajoute une dimension symbolique,
parfois esthétique, qui transcende I'utilité premiére du geste a accomplir » (Ibid.)

Ce propos fait le lien avec la dimension identitaire de ’aide : I'identité du malade, mais aussi
I"identité des aidants et leur identité relationnelle de conjoint ou d’enfant du malade *
Cette dimension symbolique renvoie bien a la dimension émotionnelle de I'aide, du care,
dans la mesure ou 1'aidant congoit son intervention au regard des émotions positives qu’il
pourrait susciter, ou au moins cherche a atténuer les émotions désagréables apres les avoir
anticipées. Cette dimension émotionnelle du care peut étre saisie en termes de travail
émotionnel, notion proposée par A. Hochschild (1979, 1983) et sur laquelle nous reviendrons
par la suite. Ainsi que M. Drulhe (2000) le soulignait, il s’agit bien d'un « travail », cela
demande du temps et de |'énergie, ainsi qu'une certaine réflexivité sur la situation, sur les
émotions du malade, sur ses propres émotions. Il contient également une dimension cognitive,
lorsqu’il s’agt, d’une part, de lester d’une valeur symbolique 1'aide quotidienne pour en
transcender le caractére brut et instrumental et, d’autre part, d’organiser son intervention en
prenant en compte tous ces eléments.

«ll y a bien la wn travail cognitif de [aidani pour planifier ces moments

d'enrichissement, basés sur la perception du plaisir qu'y trouve la personne aidée »
(N. Rigaux, 2009, p. 61).

" Cf. chapitre premier, 11 / B. Une dimension supplémentaire : le sens de 1'aide.
“' Cf, chapitre premier, IV/C/3. Le maintien de Uidentité du parent comme dimension de 1aide.
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L'attention aux émotions (plaisir, bien-étre) constitue une dimension centrale du care,
d’autant plus lorsqu’il participe au maintien ou a la préservation de 'identité de la personne
démente. Néanmoins, ¢’est un aspect particuliérement discret et peu visible de |'aide et du

care de maniére générale, ainsi que nous allons le voir a présent.

2. Une préoccupation invisible

Nous avons déja eu I’occasion de souligner le caractére invisible du travail domestique®
(A. Dussuet, 1997 ; G. Cresson, 1991). Le travail matériel ne constituant que la partie
emergée de |'ice-berg, la « préoccupation domestique » (A. Dussuet, 1997, p. 109), constitue

I"autre partie, permanente et conséquente, mais invisible.

La dimension émotionnelle du care apparait comme |'invisible de I"invisible, la partie la plus
muette, plus discréte (P. Molinier, 2005) encore du care. L'invisibilité de la dimension
emotionnelle est favorisée par deux choses. Par une conception naturalisante, d’une part,
associant | 'univers des émotions a la « nature » et aux qualités féminines. Souvenons-nous de
ce clivage entre un univers féminin marque par les émotions, la sphere privée, la reproduction,
s’opposant a I'univers masculin orienté vers la raison, le jugement, la sphére publique et la
production. Dans la sphére domestique tout comme dans |’ exercice professionnel des activités
domestiques analysé par A. Dussuet (2011, p. 105), cet aspect émotionnel est « per¢u comme
inhérent a la "féeminite”, il est le plus souvent dénié, ravalé au rang de sentiment naturel »,
par les personnes aidées, leur entourage, et parfois les salariées elles-mémes ». D autre part,
parce que pour étre efficient, cette dimension émotionnelle du care se doit d’étre invisible et

« discret » (P, Molinier, 2005, p. 303) :
« Ces savoir-faire sont discrets, au sens ou, pour parvenir a lewr but, les moyens mis en
ceuvre ne doivent pas aitirer attention de celui qui en bénéficie et doivent pouvoir

étre mobilisés sans en attendre forcément de la gratitude. Il en résulie que le travail
. . ¥ F¥
de care se voit avant tout gquand il échone » .

Toute cette dimension ¢émotionnelle du care est appréhendee, dans la sphére professionnelle,

et au-dela méme des activités relevant précisément du travail domestique, en termes de

' Cr. chapitre premier, II/B/2/2.2/a) De U'invisibilité des savoir-faire d'un travail invisible,
** Souligné par Iauteur.
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« travail émotionnel » depuis les travaux d’A. Hochschild (1979, 1983). Ce sont les théories

du travail émotionnel que nous allons maintenant développer.

IIl. LE « TRAVAIL EMOTIONNEL » DANS LA RELATION DE SOINS

La notion de travail émotionnel a tout d’abord été mobilisée pour décrire le traitement et la
gestion des émotions en milieu professionnel. C’est tout d’abord dans les travaux anglo-
saxons qu'a été étudiée la dimension émotionnelle de certaines activités professionnelles.
A. Hochschild (1979, 1983) distingue 1"« emotion work », désignant le travail émotionnel
(« emotion management ») non rémunéré qu une personne entreprend dans ses interactions
quotidiennes et privées et |'« emotional labor » réalisé dans le cadre d’une activité
professionnelle rémunérée. Celui-ci correspond a ['effort visant a paraitre ressentir — et
essayer de réellement ressentir — le « bon» sentiment et d’essayer d’induire ce « bon»

sentiment chez les autres.

Elle souligne que cette « commercialisation des sentiments » est particuliérement présente

dans les métiers de services, a |'instar des hotesses de 1'air qu'elle étudie. Ces derniéres sont

formées pour controler a la fois la peur des turbulences des passagers et leur propre

appréhension des passagers difficiles. Ce travail émotionnel consiste a toute tentative de
changement — en degré ou en nature — d’une émotion :

« Par "travail émotionnel” je désigne I'acte par lequel on essaie de changer le degré ou

la qualité d'une émotion ou d'un sentiment. "Lffectuer un travail sur” une émotion ou

un sentiment ¢’est, dans le cadre de nos objectifs, la méme chose que "gérer” une
émotion ou que jouwer un "jen en profondeur” » (A. Hochschild, 2003, p. 32).

Faisant référence a ces travaux d’A. Hochschild (1979, 1983), D. Le Breton (2004, p. 166)
souligre également, dans son Anthropologie des émotions, que les « circonstances ameénent
parfois a la nécessité d'un travail sur soi afin d’éprowver et d’exprimer I'état affectif

socialement approprié ».

L’analvse menée par M. Drulhe (2000) sur le travail émotionnel et sa reconnaissance
prolonge cette réflexion dans le champ specifique de la santé. Il souligne notamment le retour
progressif des professions parameédicales vers la dimension émotionnelle du métier. Alors
qu'en milieu hospitalier la dimension émotionnelle était, sinon déniée, associée au « sale
houlot » et objet de delégation (A.-M. Arborio, 1995), elle apparait progressivement comme
dimension propre du metier (P. Molinier, 2000 ; C. Mercadier, 2002 ; M. Castra, 2003) a
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laquelle il s’agit de former les futurs soignants. On peut interpréter cette évolution en termes
de distinction (au sens de P. Bourdieu, 1979) entre les exercices professionnel et profane du
soin. S’appuyant traditionnellement sur 1'orientation vers la spécialisation technique, la
distinction se fonde aussi deésormais sur la professionnalisation des processus émotionnels et

de leur gestion. Approfondissons ces deux types de distinction.

En effet, le deni et le rejet des processus emotionnels dans la relation professionnelle de soin
tient probablement a leur référence a la sphére domestique — profane et amatrice (au sens de
V. Despret, 2009) — des soins. Cette inscription domestique des « compétences et savoirs-
Jaire en matiére de travail émotionnel » (M. Drulhe, 2000, p. 18) a longtemps été
concurrencée par la volonté de valoriser socialement — et distinguer — le métier de soignant,
notamment par la qualification technique spécialisée. Néanmoins, il semble qu’aujourd’hui, la
profession souhaite revenir sur ce territoire relationnel, et a fortiori émotionnel. Ce retour a
« 'exécution de tdiches abandonnées aux auxiliaires » (Ihid., p. 22) s observe notamment
dans les cursus de formation, formulant désormais des objectifs en termes de travail
émotionnel. Ces formations encouragent ainsi le développement et |'acquisition de
« compétences cognitives pour objectiver les situations et les relations, de facon a prendre
des décisions d'intervention aussi réfléchies el fondées que possible »* (Ibid., p.22).
L'apparition de ces nouvelles « compétences cognitives d’objectivation » (donc de mise a
distance des émotions) traduit bien, non seulement, la prise en compte des processus
émotionnels, mais aussi leur approche et gestion professionnelle par les soignants (« décisions

réfléchies »).

Autour du travail émotionnel, désormais reconnu et relativement valorisé, semble donc se
jouer un enjeu de distinction de la production professionnelle de sante vis-a-vis de sa
production domestique. Ainsi, la pratique professionnelle des soins apparait bien en rupture
avec les processus émotionnels indomptés et censés demeurer de I'ordre de la pratique
profane et familiale des soins. Nous interprétons ce phénoméne comme la
professionnalisation de la dimension émotionnelle du care domestique. Une autre
interprétation  possible consiste a parler plutdt de « domestication du  travail »
M. T. Martin Palomo (2009, p. 91), pour désigner, dans le champ du travail rémunéré, « le

domptage d'une dimension laffect qui - jusqu’a présent étail  considérée comme

** L'auteur fait ici référence au travail d'L Féroni (1992)
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appartenant exclusivement au domaine privé de la vie des individus, absolument dissociée de

toute conceptualisation du travail w2 (Ibid.).

Les processus émotionnels appréhendés dans |"univers professionnel de la santé sont marqués
par |’ambivalence. Car, si désormais les processus émotionnels ne sont plus déniés mais bien
pris en compte, voire valorisés, ils doivent toutefois étre canalisés, gérés, objectivés,
travaillés, afin de ne pas faire glisser le soignant dans une implication émotionnelle
compromettant son jugement (héritage des conceptions platonicienne et cartésienne, cf
supra). Cette place ambivalente des émotions dans la relation de soin constituera le premier
point de cette présentation ou nous poserons les « balises » émotionnelles. En effet, si une
certaine « distanciation » (N. Elias, 1993) est de rigueur dans la posture professionnelle du
soignant, il est pourtant attendu que certaines émotions seient exprimées, partagées, bien que
toujours dans une certaine mesure. Dans un deuxiéme temps, nous recenserons quelques
stratégies de distanciation mises en place par les professionnels dans le cadre de ce « travail
emotionnel ». Au cours de cet exposé, nous interrogerons réguliérement la possibilité de

transférer ces analyses a la spheére familiale.

A. LAMBIVALENCE EMOTIONNELLE EN MILIEU PROFESSIONNEL

Le caractére ambivalent du traitement des émotions dans la relation de soins apparait dans
["articulation complexe d’une certaine « intolérance » de leur expression d une part et de leur
valorisation dans la définiion méme de 1'identité de métier d autre part. Ces deux rapports
distincts se concilient finalement dans un dosage subtil mais indispensable. Nous traiterons
donc dans un premier temps ce rapport de méfiance face aux émotions, avant d’envisager leur

valorisation et de terminer sur leur conciliation délicate, mais indispensable.

1. Le péril des émotions dans la relation de scin

N. Elias (1993) indique qu’un trop fort engagement émotionnel de |"individu compromet son
appréhension et 1’action qu’il peut avoir sur une situation”. Son approche socio-historique

des émotions décrit une progressive socialisation des émotions : depuis « /'engagement »,

** Souligné par | auteur.
** Cf. plus haut.
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marqué par une « forte émotivité » (Ihid, p. 73) et I'immédiateté d’actions irréfléchies,

jusqu’a « la distanciation » émotionnelle permettant 1’ analyse et la décision.

Cette distanciation, qui traduit 1’ aspect périlleux d’une trop forte implication émotionnelle,
apparait clairement dans la relation médicale, et tout particuliérement en unités de soins
palliatifs étudiées par M. Castra (2003). Le contact régulier avec les patients malades et
mourants confrontent en permanence les soignants au risque de se faire « happer par les
emotions qui dérivent de la relation au patient mourant » (M. Castra, 2003, p. 284). Cette
emotivité est par ailleurs associée a une « mauvaise pratigue » (Ibid., p. 286) remettant en
cause |’efficacité et la compétence professionnelle.

« Se montrer profondément affecté, se "laisser aller” serait nuisible a 'image du bon

professionnel et mettrait en cause ses capacités de contréle de soi aux yeux des
collegues » (p. 297).

Un trop fort engagement émotionnel (N. Elias, 1993) amene les professionnels a une
« confusion des roles » (M. Castra, 2003, p. 285), ou « l'identité personnelle et l'identité
professionnelle se confondent rendant le travail pariculierement difficile » (Ibid). Le
« malade ordinaire » n’apparait plus aux yeux du soignant comme tel, mais comme un
« individu singulier » (Ibid.), particulierement lorsqu’il présente des caractéristiques sociales

ou personnelles faisant écho a sa propre biographie.

Ce brouillage de la frontiére entre les identités professionnelles et personnelles, dans la
relation de soin apparait comme une difficulté profonde du métier, un « risque
professionnel »

« le caractére imprévisible et incontrélable du swrgissement des émoti ons, donnent une

dimension de "risque professionnel” a ces phénomenes d’implication excessive »

(Thid., p. 286).

Qu’en est-il de ce rapport de méfiance et de moindre tolérance au ressenti et a | expression
émotionnelle dans la sphere familiale ? Nous retrouverons dans | analyse de notre matériau la
perspective affichée par les proches aidants d’un autocontréle de leurs propres émotions, mais
aussi la volonté de maitriser les émotions de leurs pairs, lorsqu’elles sont jugées néfastes, pour

le proche ou pour le malade-méme™

“*Cf. tout particuliérement dans le dilemme du recours a 'EHPAD et de I'intervention dans la vie amoureuse
{chapitres Vet VI)
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Pour autant, les émotions peuvent aussi étre valorisées en tant que telles, mais pas seulement
les émotions les plus agréables et positives. L' épreuve émotionnelle, en ce qu’elle présente de
difficile et pénible, peut faire | objet d une valorisation, en tant que dimension relationnelle et

humaine de la relation de soin.

2. La valorisation de la dimension émotionnelle du métier de soignant

M. Castra (2003) observe une wvalorisation de la dimension émotionnelle du métier de
soignant en soins palliatifs, qui le distingue notamment du milieu hospitalier. Il analyse cette
valorisation — des émotions et du fait d’exercer en soins palliatifs — dans un processus de
« renversement du stigmate » (Ibid., p. 278) que constitue le « sale boulot absolu » (Ibid.)
associés aux soins palliatifs. 1 consiste a réunir les aspects pénibles du métier — les soins
personnels qui confrontent a la dégradation avancee des corps (escarres, etc.) et les émotions
lourdes qui y sont associées — dans une dimension relationnelle et humaine valorisée. Cette
valorisation des aspects relationnels du métier, qui exposent émotionnellement les soignants,
s’accompagne d’une « riétorigue de I'épanouissement personnel » (Ibid., p. 281) :

« L'expérience de fin de vie devient alors iméressante en soi. On met 'accent sur les

relations affectives avec le malade, le partage des émotions et | 'intensité de |'échange
relationnel qui feraient la spécificité du travail auprés des mourants » (Ihid., p. 280).

Les émotions, a la fois nécessaires pour la mise en place d'une relation privilégiée — attribut
valorisé du métier en soins palliatifs — et objet de précaution, font I’ objet d’un dosage subtil,
qui renvoie, ainsi que le souligne M. Castra (2003), aux phénoménes d’engagement et de

distanciation analysés par N. Elias (1993),

Dans la sphére familiale, la valorisation des émotions se traduit notamment dans les aspects
positifs que peut présenter la situation d’aide du point de vue de la relation affective. Au-dela,
c’est aussi le sentiment d’une complicité entretenue par la relation de soins qui procure des
émotions positives. N. Rigaux (2009, p. 60) analyse cette dimension affective, repérée dans sa
revue de littérature, comme participant du « travail de sens » des aidants . « [amour, la

qualité du lien affectif a 'aidé, I'intimité cultivée par le soiny sont valorisés ».
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3. Le subtil mais indispensable dosage des émotions

Poursuivons dans I"exploration du traitement des émotions par les professionnels en unités de
soins palliatifs proposée par M. Castra (2003). Les soignants évoquent 1’indispensable mise
en place d’une « protection intelleciuelle et émotive » (Ibid., p. 288) et 1a nécessité de disposer
d’un équilibre dans sa vie privée pour se ressourcer. Pouvoir se ressourcer dans un univers
privé — relations et activités — apparait comme un outil a la disposition des soignants dans
I"établissement d’une « bonne distance » émotionnelle. Parvenir a identifier les limites de
I"implication émotionnelle est aussi le résultat d une socialisation pratique, d”un apprentissage
par essais/erreurs. Ce sont des experiences marquantes qui éclairent progressivement la
frontiere professionnel/prive, c’est une connaissance qui s'acquiert donc douloureusement
pour les soignants en soins palliatifs (/bid , p. 289),
« On se montre touché on compatissant, mais les sentiments restent toujours modérés
guelles que soient les situations. [...] La sensibilité est soumise a la mesure, a

lautocontrainte du sujet gui ne peut laisser libre cours a sa tristesse ou a sa douleur
lors des situations de travail ordinaire. » (Toid., p. 297).

R. Fox (1988, p. 122) aborde également cette question de la « distanciation » (« detached
concern »). Elle explique comment les étudiants en médecine sont amenés, au cours de leur
formation, a combiner des « sentiments contradictoires de détachement et d'implication pour
atteindre un équilibre entre I'objectivité et 'empathie tel gu’on 'attend chez les médecins
confrontés a différents types de situations professionnelles » (Ibid.). 11 s’agt, poursuit-elle
(Ihid., p.123), de parvenir a concilier «/['attitude relativement impersonnelle des
scientifiques » tout en préservant « un certain degré de sensibilité aux implications
humaines » de leurs activités. Dans cette optique, la premiére autopsie apparait comme une
évaluation, une mise a I’épreuve et un entrainement de '« objectivité » médicale. Pour autant,
I"auteur décéle un « certain malaise » (Ibid., p. 136) sur leurs capacités toujours plus grandes
d’objectivité et de détachement. Elle repére ainsi les efforts des étudiants pour « aiteindre
Déquilibre entre "ressentir les choses avec sensibilité” et en méme temps "les considérer

d 'une maniére objective”, ce qui est [ ... | la qualité essentielle d’"un bon médecin" » (Ibid.).

Dans une conception sociologique plus large, ce travail émotionnel, dosage subtil des
émotions, correspond au « dowble lien » décrit par N. Elias (1993, p. 75). L'auteur élabore ce
concept en s’inspirant des théories psychologiques de G. Bateson ef al. (1956) de la « double
contrainte », qu’il vide de ses rapports a la schizophrénie. Le « double lien» véhicule une

notion de dilemme (C. Tappolet, 2004) — faisant echo a notre recherche — puisque la double
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contrainte se définit par |'association de deux contraintes qui s opposent, et alors que

I"obligation de I"une interdit 1" autre, la situation devient insoluble.

Le rapport aux émotions des professionnels de la santé s’inscrit dans ce dilemme : 1’ obligation
de les controler et, le cas échéant d’en maitriser leur expression, s’associant a I’obligation de
les exprimer, comme |'empathie et la compassion aupres des malades et des familles.
P. Corcuff (1998, p. 7) évoque également cette tension chez les agents du service public
(ANPE et CAF) :

« L exposition a la misére des autres fait alors jower une tension quotidienne entre un
sens ordinaire de la compassion et un sens non moins ordinaire de la préservation de
son intégrité personnelle. »

Qu’en est-il du coté de la sphére familiale ? 11 semble que ce dilemme émotionnel se présente
de maniére plus claire pour les proches des malades que pour les professionnels. M. Castra et
G. Cresson (2008, p. 61) tentent de transposer les anal yses du traitement des émotions réserveé
aux professionnels a la sphére profane familiale. Ils soulignent, d”une part, que les familles ne
disposent pas des processus d’apprentissages et des supports collectifs qui accompagnent les
professionnels dans leur « travail émotionnel » et, d’autre part, que les émotions qui les
envahissent sont de nature différente. En effet, ils ne peuvent généralement compter sur le
long et progressif apprentissage formalisé amenant les seconds a se « désensibiliser » (R. Fox,
1988). C’est aussi souvent |’ expérience, participant de « i 'accoutumance » (P. Livet, 2002, p.
28) qui fait défaut aux proches récemment impliqués dans la relation de soins. Par ailleurs,
leur expérience émotionnelle se distingue de celle des professionnels par sa variete et son
intensité. Les seules expressions que ces derniers puissent |égitimement exprimer, relévent
essentiellement d’une sensibilité a I"humain et a sa dignité, les émotions personnelles de peur,
de tristesse ou de dégout sont réprimeées et leur expression sanctionnée par le groupe. Pour les
proches au contraire, | ’éventail des émotions exprimées — et attendues — a I’annonce d’une
maladie grave et/ou compromettant le pronostic vital par exemple, est beaucoup plus large ;
les émotions plus intenses. Il n’y a pas non plus d’accompagnement collectif aux expériences
émotionnelles, méme si ’on peut observer parfois une volonté des pairs de contrdler et de

+ . - . . .- 27
sanctionner les émotions jugées néfastes”™".

*’ Nous présentons ces cas dans la deuxiéme partie.
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L’'équilibre entre engagement et distanciation (N. Elias, 1993) est moins précis, mais surtout
moins normé. M. Castra et G. Cresson (2008, p. 61) ont étudié les attentes émotionnelles des

professionnels a 1’égard de parents d’enfants mucoviscidosiques™

« ID'une part, en tant que parents on s'attend a ce qu'ils soient touchés, y compris

émotionnellement [... [ et qu'ils expriment ces émotions, voire soient momenianément

submergés par _elles. [...] D'autre part en tant gue dispensateurs de soins, ils
devraient, comme les professionnels évogués ci-dessus, tenir les émotions a distance

pour continuer a étre disponibles a ['autre et resier efficaces dans les soins [... ]. lls

risquent donc d 'éire discrédiiés comme parents s'ils n'expriment aucune émotion, ou
comme soignants profanes s 'ils n'en maitrisent pas 'expression »

-y

L'ensemble des émotions, ressenties, exprimées, produites, constitue une dimension trés
prégnante du rapport a la maladie et la mort et des relations de soin, aussi bien en contextes
professionnels que dans la sphére profane familiale. Elles font 1" objet d’un travail émotionnel,
comprenant 1'identification progressive des limites de ['implication émotionnelle,
I"intériorisation d’un certain nombre de régles sociales tenant a leur expression et leur gestion,
individuelle et collective. La progressive socialisation du professionnel lui permet d atteindre
un certain équilibre entre la distanciation et 1’engagement émotionnels. Les professionnels
n'en attendent pas moins des familles des malades, dont ils sont ézalemznt amenés a
accompagner | expérience émotionnelle. Pour autant, la production familiale des soins aux
personnes dgees, si elle présente un systeme de régles sociales proche de celui des
professionnels, leur expérience émotionnelle est tres différente, a la fois plus variée et peut-
étre plus intense. Leur travail émotionnel en est tout autant spécifique, en |’absence de gestion
collective formalisée et de guide de |’ expérience émotionnelle de leur implication aupres d’un
proche dgé souffrant de la maladie d’ Alzheimer. On pourrait parler en ce sens de |’ épreuve
emotionnelle des proches, qui ne peuvent — encore moins que les professionnels — se montrés
« insensibles », non « concernés » ou non « affectés » ; mais dont on attend paradoxalement
une certaine mesure dans le ressenti et | expression des émotions. Dans cette recherche, nous
serons amenes a identifier et analyser les caractéristiques de I’expérience émotionnelle des

proches familiaux impliqués aupres d’une personne souffrant de la maladie d’ Alzheimer.

28 . ¢ .
Souligné par nos soins.
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Nous verrons alors que la question de la distanciation et de | objectivité constitue un argument
courant dans les trois situations dilemmatiques. Pour rester ou devenir aidant pour le malade,
qu'il s’agisse de 'accompagner dans ses gestes d hygiene, de recourir a un EHPAD ou
d’intervenir dans sa vie privée, il est souvent question de dépasser ses émotions lorsqu’elles
semblent compromettre une interprétation objective de la situation et perturber |’action et la
décision. Il est parfois question d’une régulation entre pairs, proche de celle que 1"on pourrait

observer en milieu professionnel, sans pour autant paraitre toujours suffisamment légitime.

B. STRATEGIES PRATIQUES ET SYMBOLIQUES, INDIVIDUELLES ET

COLLECTIVES, DE DISTANCIATION EMOTIONNELLE

Parcourons a présent quelques stratégies de distanciation émotionnelle repérées dans la
littérature sociologique. Nous avons dégageé trois stratégies pratiques (1 évitement des
situations émotionnellement fortes ; a I'inverse, 1’accoutumance a ces situations ; le support
du collectif) et deux stratégies symboliques (l'orientation sur les aspects techniques et
médicaux de ’activité de soin et |'usage de |"humour). Chacune d’elles participe a

I"élaboration d un « écran a la compassion » évoqué par P. Corcuff (1998, p. 6).

1. L’évitement, la dilution

La toute premiere fagon de mettre a distance les émotions désagréables consiste stirement a
eviter les situations qui les suscitent. L’ évitement absolu résout la question, bien que 1’on
puisse considérer ensuite les sentiments de culpabilité résultant éventuellement du retrait. De
maniére radicale, quitter le métier permet de rompre totalement avec cette stimulation
emotionnelle permanente, lorsqu’elle est devenue insupportable. P. Corcuff (1998, p. 7)
évoque le transfert d un agent posté a I"accueil vers les bureaux du fait de son « impossibilité
de résister a Uappel infini de la déiresse des allocataires ». De maniére plus relative,
I"évitement peut se traduire par la délégation a un tiers. A.-M. Arborio (1995) décrit comment
le « sale boulot » est ainsi delégué par les infirmiéres aux aides-soignantes. M. Castra (2003)
identifie des formes de délégations négociees avec les collegues et les décrit comme « wne
procédure classique en soins palliatifs de contowrnement d'un fravail émotionnel désagréable
[...] wn moven efficace pour partager et "varier” le sale bowlot entre collégues » (Ihid.,
p. 292-293). D’autres formes d’évitements, partiels cetie fois, peuvent ére repérées. Le

fractionnement du temps a |'hopital contribue a réduire les pénodes de confrontation
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émotionnelle, On peut également réduire 1'implication émotionnelle par I'intervention en
bindme. En utilisant « /'autre professionnel comme bouclier » (M. Drulhe, 2000, p. 25), le
travail en bindome se présente comme un « fravail émotionnel invisibilisé » (Ibid., p. 27). Ces
strategies permettent de réduire et de diluer 1’exposition émotionnelle des professionnels de

sante.

Ces stratégies sont également opérantes pour les proches des malades. L’évitement des
activités de soins personnels est largement perceptible. Les proches envisagent souvent la
réalisation de ces activités dilemmatiques en |'absence d’autres alternatives. Comme nous le
soulignerons par la suite”, ces activités générent de nombreuses émotions, accentuées par les
sens de la perception, en particulier la vue, le toucher et 1’odorat, depuis la géne jusqu’au
dégout. La délégation aux tiers — le plus souvent les femmes de la famille ou des

professionnelles — est elle aussi fréquente.

Loin de viser |'évitement des stimulations émotionnelles, la prochaine stratégie envisagée

consiste a en atténuer |'intensité par la force de |’expérience et de |’accoutumance.

2. L’accoutumance

M. Castra (2003) reléve également ['importance des expériences socialisatrices,
d’apprentissage par essai/erreur mentionnés plus haut Elles amorcent un processus
d’intériorisation et d’autocontrainte des émotions, tel que le décrit N. Elias (1993). Revenons
sur |"apprentissage de la distanciation dans la formation des médecins, a travers | expérience
de l'autopsie. Leurs premiéres expériences d’autopsie constituent un excellent
« entrainement » (R Fox, 1988, p. 122) dans |’acquisition de 1’equilibre entre sentiments de
détachement et d’implication evoque plus haut. L’etudiant en medecine ne se retrouve pas
d’emblée dans cette situation. Diflérentes expériences préalables contribuent 4 ce qu’elle se
déroule, malgré |'intensité eémotionnelle évidente, avec un certain calme. Ainsi, des
expériences préalables, « pré-médicales » (Ibid., p. 129), comme le travail sur les animaux
morts, puis des opérations sur des animaux (grenouilles, chats, chiens) permettent aux
étudiants d’adopter progressivement une attitude « de routine » (Ibid., p.128). Chaque
nouvelle expérience constitue un « pas supplémentaire les rapprochant du travail sur le corps
de patients vivants, et chacune de ces étapes est toujours plus difficile a maitriser avec

sérénité que l'expérience qui l'a précédée » (Ihid., p. 129).

* CF. chapitre V. La toilette : faire ou faire-faire.
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C’est ce processus que P. Livet (2002, p. 28) propose de nommer, dans une approche plus
théorique, "« accoutumance » : « Quand la situation génératrice d'émotions se répéte el que
la révision est aussi de type graduel (comme lorsque ['on rehausse progressivement une

probabilité), I'émotion en se répéiant s ‘affaiblit de plus en plus ».

Dans 1’'expérience des proches, ce processus d’accoutumance est également présent,
I"accumulation des situations plus delicates, liés aux soins corporels (de 1'habillage a la
toilette, jusqu’a 1'utilisation de protections contre |'incontinence et I'utilisation d’une chaise
percée) ou aux recours aux structures d’accueil (depuis 'accueil de jour jusqu'a |'entrée
définitive en institution) et méme dans |'intervention dans la vie privée du malade (depuis le
soutien a la gestion du budget jusqu’a sa prise en charge totale). Pour autant, on ne peut les
définir comme des stratégies socialisatrices, dans la mesure ou ces progressions ne sont pas
pensées comme telles. 1l n'y a pas de formalisation de ces expériences en vue d une
socialisation progressive comme le note R. Fox dans le cas des étudiants en médecine. Les
conjoints et enfants des malades sont confrontés a ces situations par la force des choses, plus
ou moins rapidement en fonction de la vitesse de |’évolution de la maladie de leur proche.
Certes |"expérience contribue a 1’accoutumance et au controle émotionnel, mais elle ne peut
étre considérée, selon nous, comme une stratégie en tant que telle, tout au plus facilite-t-elle le

depassement des difficultés émotionnelles.

Envisageons a présent une forme trés importante de soutien sur lequel peuvent compter les
professionnels pour appréhender et gérer leurs expériences émotionnelles : le groupe des

pairs.

3. La gestion collective, sanctions et rappels a I’ ordre

Nous avons déja évoqué la place des pairs dans les stratégies de dilution de |’exposition
emotionnelle des professionnels. Ces pairs jouent un role trés important également a travers la
gestion collective des émotions. A partir de 1’ analyse riche proposée par M. Castra (2003), on
peut dégager au moins quatre perspectives pour lesquelles le groupe des pairs constitue un
« support » (D. Martuccelli, 2002) précieux pour les professionnels en soins palliatifs : pour
la reconnaissance de la pénibilité émotionnelle et des risques psycho-sociaux associés | vis-a-
vis de I'expression des émotions ; pour le contrdle du respect des limites de 1'implication
emotionnelle mais aussi pour la protection de ses membres ; pour la definition collective du
meétier. Pour autant, toutes les professions de santé et plus généralement de 1’intervention a

domicile ne béneficient pas d’un tel support collectif.
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Le collectif constitue un support face aux expériences émotionnelles difficiles, déja parce
qu’il les reconnait comme « risque professionnel » (M. Castra, 2003, p. 286) :

« ce risque est construil, théorisé par le groupe, identifié comme [ 'une des principales
difficultés, comme un écueil majenr dans le travail aupreés des malades en fin de vie ».

Il n’en va pas ainsi dans les métiers de I’intervention a domicile™ (A. Dussuet, 2011), ou la
dimension emotionnelle et les risques psycho-sociaux qui y sont associés ne sont pas
reconnus et sont méme invisibilisés, Faute de reconnaissance de la dimension relationnelle du
meétier de I'intervention a domicile, la gestion des émotions devient « une source de risques
pour la santé des salariées » (Ibid., p. 112). Mais ce risque n’est pas reconnu comme tel, ni
par les professionnelles, ni par la societe. A. Dussuet (/bid., p. 105) souligne « le rapport
entre invisibilité du travail fowrni par ces salariées et les risques dits "psychosociaux" dont
il est porteur, en empéchant les processus de reconnaissance sociale ». La production de care
et le travail émotionnel associé subit les mémes représentations dans la sphere familiale
(C. Cresson, 1991).

Le groupe apparait également comme ce qu’on pourrait appeler une « police des émotions », a
la fois en révélant les balises de |'implication émotionnelle a chacun de ses membres et en les
faisant respecter. Par les remarques, les conseils, voire les « rappels a 'ordre » (M. Castra,
2003, p. 294) les collégues contribuent a « révéler» (Ibid., p. 294) et fagonner les limites
acceptables de I'implication affective et émotionnelle. Les émotions et leurs niveaux et
formes d’expression sont « labellisées » (M. Drul he, 2000, p. 17). Ce groupe de pairs « inscrif
la marge du tolérable » (D. Le Breton, 2004, p. 170 :
« Le contréle des émotions s'impose a quicongue souhaite ne pas s'exposer a un
Jjugement défavorable [... | La communauté sociale identifie, classe et juge les états

affectifs selon leur conformité implicite aux comportemenis attendus dans les
différentes situations » (1bid., p. 169).

Le contréle social des émotions assuré par le groupe des pairs exerce ainsi une « pression
diffuse [...] pour amener les récalcitrants a se conformer aux attentes communes [... [ afin
d'eéviter on d'empécher toute conduite affective inadéquate » (M. Castra, 2003, p. 294).

« L'équipe apparait comme une instance visam a limiter les "débordements”
individuels dans la relation aux malades. Les collégues jowent alors le réle de garde-

* Son enquéte porte sur les aides 4 domicile, aides soignantes a domicile et auxiliaires de vie sociale.
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Sfous, rappelant a tous les risques encourus par le soignant gui "transgresse les régles
et usages affectifs” » (Ibid., p. 293 — citant ). Le Breton, 1998, p. 121).

QOutre les pouvoirs « répressifs » du groupe des pairs, il faut souligner son réle protecteur.
Nous avons a plusieurs reprises mentionne la place des collegues dans la distanciation, dans la
mise en ceuvre du travail émotionnel et a travers Iallegement de I’exposition émotionnelle
(bindmes, délégations). M. Castra (2003, p. 293) ne manque pas de souligner la place de
I"équipe en soins palliatifs :

« L 'équipe apparait alors comme une protection, un "rempart” contre une implication
personnelle excessive et permet de préserver une certaine distanciation [..[. Le
groupe permel de faire écran entre soi et le patient pour conriler et cacher ses
émotions : les pairs sont en quelque sorte wtilisés comme "bouclier” »

Les groupes de paroles apparaissent comme les lieux d expression légitime des émotions, ces
« lieux appropriés autorisent a les vivre sans détour, sans crainte du jugement des autres,
sans nécessité de refreiner sa sensibilité » (D, Le Breton, 2004, p. 173) Le groupe de parole
permet des « mise en formes collectives et ritualisées des émotions » (M. Castra, 2003, p. 299),
Le groupe de parole participe également a la reconnaissance des pairs, a la construction du
groupe. On reconnait les pairs a travers les difficultés émotionnelles communes. Les émotions
les plus lourdes et leur expression en ces espaces sociaux circonscrits, participent deés lors a la
construction du groupe de pairs :
« Ceite socialisation des émotions est donc inhérente a ['entrée en fonction dans

['unité qui suppose 'acquisition progressive d'un savoir affectif professionnalisé »
(M. Castra, 1bid., p. 300).

Considérons comment peuvent se décliner ces fonctions policiéres, protectrices et expressives
du groupe de pairs (1'autre parent, les freres et sceurs, le conjoint ou les enfants ’ego) dans
I"expérience émotionnelle des proches. En I’absence de « guide » formalisé de |’expérience
éemotionnelle, I'identification des balises de |'implication émotionnelle, et, avec elle,
I"évaluation du caractére ajusté et approprié de |'implication émotionnelle des pairs, se
présente de maniere plus subjective. On constate la dénonciation des proches trop émotifs,
trop « passionnés » par la situation et la relation avec le malade, mais aussi a |'inverse, le
manque d’implication émotionnelle de celui qui ne semble pas « affecté » par la situation.

Nous préterons une attention particuliére aux enjeux — sexués — soulevés par la définition
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d'une émotivité, ou au contraire d’un détachement, trop important, notamment les enjeux
propres a la répartition des activités d'aide et des roles décisionnels. Qui se dit plus ou moins

« objectif » ou « émotif », et pour en faire quoi ?

Dans ce contexte, la fonction expressive du groupe des pairs se trouve également
conditionnée par le niveau de reconnaissance des difficultés émotionnelles suscitées par les
situations d’aide et tolérance a |’égard des émotions et de tolérance a |'égard de |’expérience
émotionnelle. La fréquentation des groupes de parole mis en place 4 destination des « aidants
familiaux » apparait dans ce sens comme une formule importée de la sphére professionnelle,
visant le méme objectif que dans celle-ci, a savoir le partage des émotions, mais aussi la mise
en lumiere de quelques balises de I'implication, non seulement émotionnelle, mais aussi de

maniére globale dans |’aide.

Passons a une autre forme de stratégie de distanciation par la focalisation sur les aspects
techniques et medicaux de I’intervention, permettant de dévier I'attention des stimuli

émotionnels.

4. L’orientation technique et médicale

Une stratégie de distanciation consiste a focaliser toute son attention et sa perception
sensorielle sur des aspects matériels, techniques ou médicaux de I'intervention®. R. Fox
(1988) souligne en quoi ces aspects favorisent une attitude de détachement. Le contexte trés
aseptisé améne les eétudiants a se focaliser sur des techniques et des détails précis (porter des
gants, relever ses manches, se laver les mains, etc.) et constitue une forme de diversion sur les
aspects plus rebutants de 'expérience. C’est une stratégie a la fois pratique et symbolique.
Pratique en ce qu'elle se traduit par des gestes précis permettant de dévier | attention des
aspects émotionnellement plus pénibles de la situation ; mais aussi symboliques parce que

cette gestuelle est ritualisée.

L attention portée sur les aspects techniques du métier permet d’en évincer la dimension

émotionnelle. M. Drulhe (2000, p. 24) mentionne en ce sens le « regard fuyant » : ne pas

! Dans le contexte spécifique des unités de soins palliatifs, on les aspects émotionnels et relationnels constituent
une dimension importante. reconnue et valorisée du métier. M. Castra souligne que cetle stratégic de
focalisation sur les aspects fechniques n'est pas approprice, puisqu'elle revient jusiement a éviter le wolet
relationnel,
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s'attarder sur le patient pour se concentrer sur son dossier médical sur lequel on porte un
« regard clinique » (Ibid). Dans cette méme idée de limiter I"exposition émotionnelle par le
biais des organes des sens, ici la vue, R. Fox (1988, p. 132) reléve le fait de cacher le visage
du corps autopsié. Cette pratique, vise symboliquement a cacher la partie du corps rappelant
le plus aux étudiants les qualités humaines du corps autopsié. Tout comme la désignation du
corps autopsié par un numeéro plutdt que par son nom, ce type de pratique « facilite et justifie

une attitude impersonnelle envers le patient autopsié et envers la mort » (Ibid., p. 132).

On retrouve ce type de pratique de distanciation dans la famille, lorsque les proches, surtout
les enfants, évitent dans la mesure du possible de voir — et de toucher — leur parent nu lors de
la toilette, ou en limitant ces situations a de brefs instants. Rester derriére la porte et guider le
parent par la voix, ou, le cas échéant derriére le rideau de douche et intervenir presque « a
I"aveugle », ¢’est montrer les gestes plutot que les accomplir soi-méme, guider le bras du
malade plutdt que d’empoigner le gant de toilette. Par ailleurs, envisager les actes confrontant
a la plus profonde intimité corporelle du parent malade sous son aspect médical permet de
redéfinir la situation et les statuts de chacun. En médicalisant | activité, le malade devient
d’une certaine maniére un « patient » (S. Albert, 1990, p. 31-32) et son enfant ou conjoint
devient avant tout le « soignant ». Ainsi, 'enfant et son parent ou les conjoints, et leurs
émotions respectives, restent, symboliquement, derriére la porte de la salle de bains, la

situation tend a étre dépersonnalisée, au moins partiellement™,

Revenons aux professionnels, pour aborder plus specifiquement la question de leur relation
avec les patients, M. Castra (2003) repére une fréquente mobilisation des techniques de
communication propres a la « relation d'aide » (C. Rogers, 1968). Appréhender leur relation
aux soignés dans ce type d’approche théorisée participe non seulement du processus de
distanciation émotionnelle, mais attribue au passage une compétence specifique a leur métier :

« L'expertise soignante devient une expertise relationnelle fondée sur l'expérience et

Iutilisation de techniques permettant un détachement et un meilleur contrdle de ses
affects » (M. Castra, 2003, p. 290).

Dans le méme ordre d’idées, c’est aussi la relation aux patients qui peut faire I'objet d’une
interprétation médicale ou, du moins, thérapeutique. Investir et analyser la relation au prisme
de ces théories de communication interpersonnelle constitue une stratégie fréquente repérée

par M. Castra (2003) chez les soignants, avec une certaine spécialisation en fonction des

** Nous abordons trés précisément cetle question dans 1'analyse de la situation dilemmatique de la toilette sous le
registre émotionnel, ¢, au cingquiéme chapitre, VB, Motews et stratégies de dépassement.
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catégories de personnel. En effet, il souligne une spécificité chez les médecins qui mobilisent
davantage les catégories psychanalytiques pour interpréter leur relation aux patients, L auteur
y voit une double distanciation, a la fois émotionnelle — la reformulation psychanal ytique
favorisant la réflexivité et I'intellectualisation (I'émotion devient raison) — et sociale — dans un
processus de distinction (au sens de P. Bourdiew, 1979) vis-a-vis des infirmiéres et autres
catégories de personnels subalternes :

« Les médecins valorisent fréquemment I'utilisation de concepis psychanalvtigues dans
lanalyse de lewr relation auprés des patients. Le recours a un tel registre est un
moven de mise a distance caractéristique de la pratique médicale : distance
emotiomelle a 1'égard des malades, mais aussi distance culturelle et sociale a

l'égard des catégories soignantes pour qui le langage psychanalytique est moins
familier ». (M. Castra, 2003, p. 290)

Dernier aspect visant a détourner |’attention des aspects émotionnels de [’activité et de la
relation de soin, pour en privilégier la dimension technique, médicale, mais cette fois dans le
domaine de |"oralité. Ou plutdt de ce qui ne se dit pas. En effet, pour revenir sur les premiéres
expériences d’autopsie des étudiants en médecine, R. Fox (1988) souligne le silence qui
entoure | expérience psychique et émotionnelle. Les aspects émotionnels de 1" autopsie sont —
volontairement ou non — « éclipsés » (Ibid., p. 133) par les aspects médicaux et scientifiques
de celle-ci. Une fois |"autopsie terminée, il releve d’une « loi tacite » (Ibid., p. 135) de limiter
les commentaires a ses aspects meédicaux, et d’éviter de parler des stimulations et des
réactions émotionnelles, a 1'exception peut-étre de 1’odeur. Ce silence participe du travail
émotionnel des étudiants qui consiste a « reléguer dans lintime [ces émotions| qui n’ont pas
a apparaitre dans la sphére publigue de ['espace professionnel » (M. Drulhe, 2000, p. 24),
sauf en des occasions spatialement et temporairement circonscrites, comme les groupes de

parole, ainsi que nous | avons évoqué précédemment.

Il semble que dans la sphére familiale, un méme silence entoure une certaines expériences
émotionnelles. Le processus d’invisibilisation de la dimension émotionnelle du care, que nous
avons déja ew::-que“ y est certainement pour quelque chose. Mais il y a certainement aussi la

volonté de « garder la face » et de préserver celle du malade.

Cf. dans ce deuxiéme chapitre, 11/B, Les émotions : le coeur invisible du care.
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L’ensemble de ces stratégies de distanciation et/ou de dissimulation émotionnell e convergent
vers une moindre sollicitation des cing sens, principaux vecteurs de 1 expérience
émotionnelle. Bien que les travaux sociologiques mobilisés s’ancrent dans le contexte
professionnel - des etudiants de premiére année confrontés a leur premiére autopsie (R. Fox,
1988) ou des soignants en unités de soins palliatifs (M. Castra, 2003), ils offrent de précieuses
clés de lecture qui consolident notre analyse des expériences émotionnelles des proches et, ce,
dans les trois situations dilemmatiques. Nous retrouverons notamment 1’idée d’'une montée
crescendo des expériences troublantes. Nous avons évoqué a plusieurs reprises les stratégies
de distanciation dans les situations d’intimité corporelle, mais 1"'intensification émotionnelle
concerne également le recours aux structures d’accueil du malade — depuis 1'accueil de jour
jusqu’a entrée définitive en EHPAD — et I'intervention dans sa vie privée — depuis le soutien
a la gestion du petit budget jusqu’a la décision de tutelle. Nous constatons également des
tentatives de dépersonnalisation du malade et de médicalisation des activités et de la relation
d’aide, analogues a celles que ces chercheurs observent aupres des professionnels de santé.
Enfin, le moindre partage de |’expérience émotionnelle entre proches rejoint la norme

professionnelle du cadre strictement formalisé d’expression des émotions.

5. La diversion par |"humour

Envisageons enfin le rdle de | humour comme derniére stratégie symbolique de distanciation
émotionnelle. Repéré par R. Fox (1988, p. 69) qui en souligne le role « protecteur », I"humour
opére comme un « code émotif par lequel les professionnels médicaux peuvent confronter,
exprimer, libérer et maitriser les sentiments les plus profonds et les plus puissants suscités
par leur travail, parmi lesquels anxiété, la frustration, la colére, la peur, le chagrin, le
désespoir » (Ibid., p. 70). Dans le prolongement de ces observations, M. Castra (2003, p. 303)
note eégalement que « la plupart des plaisanteries naissent a propos du caraciére pénible
émotionnellement du travail et visent en premier lieu a se libérer d 'une tension nerveuse trop
Sforte ». L’humour, et le rire constituent des processus mentaux mais aussi physiques
d’évacuation. Mais, |"humour répond également a une quéte de sens — sens de la vie, sens du
meétier, « une forme de dérision face au non-sens de la mort » (Ibid., p. 303). Enfin, il
contribue probablement a la mise en lumiere de la frontiére, évoquée plus haut, entre identité
professionnelle et personnelle. Rire et plaisanter, ¢’est finalement (se) rappeler que « ce n'esi

pas parce qu’on travaille auprées des mourants qu 'on doit étre triste » (Ibid., p. 303).
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L humour et le jeu apparaissent également comme des stratégies de régulation des émotions :
limiter, atténuer, étouffer les émotions plus désagréables (géne, colére, angoisse) et en

produire des positives, par le rire, ou simplement le plaisir de la complicité™,

o

L’intérét pour la question de la place et du traitement des émotions dans les relations de soins
a d’abord concerne le contexte professionnel, dés les approches fonctionnalistes de T. Parsons
(1959). Elle a ensuite gagne la sphere privée et les acteurs profanes de la production de soins
(G. Cresson, 1995, 2001). Et ce, plus récemment, parfois au travers d’analyses croisées des
expeériences émotionnelles en contexte professionnel et familial (M. Castra et G. Cresson,

2008).

Les soignants profanes, par exemple les parents d’enfants mucoviscidosiques étudiés par
G. Cresson (2001), ne disposent pas des échappatoires collectives qui se révélent si
importantes pour les professionnels, alors méme qu’ils sont davantage « touchés » par la
situation du fait de leur plus grande proximité avec le malade que les professionnels ; « les
formes d’encadrement de ces sentiments et émotions mises en place par et pour ces
professionnels n'ont pas d’équivalent du cité des profanes » (M. Castra et G. Cresson, 2008,
p. 67). Ces éetudes sur la place des emotions dans la production de soin, profane et
professionnelle, en soulignent le caracteére fortement ambivalent. Leur expression doit se faire
dans une juste « mesure » — socialement et culturellement située —, qui rappelle les travaux de
C. Lutz (1988) y identifiant un enjeu important de contréle social, sur lesquels nous
reviendrons par la suite. Dans certaines situations, les émotions sont donc attendues, comme a
I"annonce de diagnostics remettant en cause le pronostic vital (B. Glaser et A. Strauss, 1965 ;
M. Castra, 2003*), mais toujours controlées. Les émotions et les régles de leur expression
participent ainsi a la construction des activités et roles sociaux liées a la prise en charge de la
maladie ou de la mort et des roles sociaux qui y sont associes, qu’ils s'inscrivent dans la
sphere familiale (G. Cresson, 1995, 2001) ou professionnelle (M. Castra, 2003, 2004 ;
J. Bernard, 2007, 2008).

Il s"avere donc pertinent d’envisager sociologiquement les émotions et leurs effets sur les

activites sociales, en particulier dans les relations de soins professionnelles et profanes et dans

* Nous explorons ces aspects au cours de la partic 2, pour chacun des dilemmes envisagés.
** Et dans le contexte différent de la gestion de 1’émotion juste dans les pompes funébres. voir J. Bernard (2008).
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la construction méme des roles sociaux qui y sont associés. Nous partageons |’idée selon
laquelle il ne s’agit pas seulement de considérer les émotions dans ce qu’elles peuvent avoir

de perturbateur ou inhibiteur du jugement et de | action.

CONCLUSION DU CHAPITRE 11

Nous avons souligné combien, dans la tradition occidentale, les émotions sont dévalorisées au
point d’étre tues, dans un controle social conduisant a leur négation. Cette mise a 1”écart des
émotions s est également appliquée au monde de la recherche en sciences sociales, puisque
peu de sociologues les ont jugées dignes d’en étre 1’objet, et que les premiers d’entre eux
(comme N, Elias, 1993) ont prolongé, par leurs théories, les conceptions dualistes des
émotions. Ce dualisme propre aux émotions (V. Despret, 2009) est particulierement critiqué
par les approches féministes de la relation de soin, représentées par les théories du care.
Celles-ci offrent de replacer les émotions dans une conception globale de la vulnérabilité et de
la dépendance, attributs intrinséques de toute condition humaine. Elles dénoncent ainsi les
formes de controle social se nichant dans une rhétorique toute cartésienne de « controle des
émotions ». Le champ de la sociologie de la santé propose une approche nouvelle, marquee
par une place ambivalente des émotions dans la relation de soins, ot le « ni trop ni trop peu »
conduit a I’¢élaboration de stratégies diverses et variées afin d’ajuster ['implication
émotionnelle des soignants. Partant des apports de ces travaux, nous avons importé la notion

de travail émotionnel a la sphére profane familiale.

Ce chapitre, ainsi que le précédent réunissent deux ensembles d’approches sociologiques de
I"aide et de la relation de soin qu'il nous semblait important de retenir dans le cadre de cette
recherche. Ce corpus théorique et conceptuel est orienté vers |’élaboration de notre modéle

d’analyse, que nous allons présenter au chapitre suivant.
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PRESENTATION DE L’OBJET, DU MODELE D’ANALYSE
ET DE LA DEMARCHE DE RECHERCHE

Une grande partie des travaux portant sur 1’aide aux parents agés dépendants s’est intéressée
aux moteurs de I’implication de I’entourage, proches familiaux, amis ou encore voisins. Nous
avons présenté quatre grandes logiques d’implication des conjoints et surtout des enfants, au
cours du premier chapitre. Ces travaux soulignent essentiellement en quoi 1’intériorisation des
normes de responsabilité familiale, les sentiments de dette, la qualité¢ de la relation affective
ou encore les valeurs personnelles sur lesquelles se fondent 1’identité peuvent constituer un
moteur dans 1’implication auprés d’un parent en situation de dépendance. Notre propos
cherche a dépasser 1’étude des logiques d’implication générale, pour nous focaliser davantage
sur des domaines spécifiques de [’aide. Notre intérét se porte ainsi sur [’implication
« localisée » des proches : dans des activités suggérant de nouveaux rapports a 1’intimité
corporelle du malade, dans le recours aux structures d’accueil ou, enfin, dans I’intervention
dans sa vie privée. Soulignons que les enjeux de ces situations sont tels que I’implication d’un
proche dans I’action ou la décision interroge, d’une mani¢re ou d’une autre, son rapport aux
normes d’obligations familiales, son rapport au malade, son rapport aux émotions, bref, son
rapport a lui-méme, a I’autre, et au monde. En quelques sortes, on peut dire de ces situations
que les proches s’y impliquent non parce que cela ne les touche pas, mais en dépit du fait que
cela les touche. Nous montrerons en quoi I’étude de ces situations critiques constituent une
entrée pertinente pour le sociologue appréhendant les solidarités familiales (A. Strauss, 1992 ;

F. Weber, 2005).

La compréhension de ces logiques d’implication localisée se fera en se fondant sur un jeu
analytique de registres, a partir desquels les proches interpretent la situation, a travers lesquels
ils agissent, décidant (ou non) de déléguer et d’intervenir dans la vie privée du malade, et
selon quelles modalités. Les proches ont également recours a ces registres pour justifier leurs
actions et décisions, que ce soit aupres du proche malade, de ses proches, des professionnels,

ou méme du sociologue. En articulant des ¢léments inspirés des connaissances sociologiques
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des solidarités familiales, de la relation d’aide et des émotions dans la relation de soin —
explorées au cours des deux chapitres precédents - nous proposons de dégager trois registres
qui renvoient, pour le premier, aux principes de référence, pour le deuxiéme, aux contenus
relationnels et, pour le troisieme, aux processus émotionnels. Ces trois registres permettent de
rendre compte de la diversite des expériences de chacun des proches, de la singularité de leur
vision du monde, de leurs représentations de la situation, de la conception de leurs

responsabilités respectives, et, enfin, de leur vécu.

Ce chapitre s’organisera en trois temps. Dans un premier temps, nous justifierons le choix de
s'arréter sur des situations critiques et présenterons les trois dilemmes retenus. Dans un
deuxieme temps, nous expliciterons le modele d analyse constitué des trois registres et leur
articulation dynamique. Dans un troisieme temps, nous présenterons la démarche de

recherche,

I. TROIS SITUATIONS DILEMMATIQUES

Nous allons, dans un premier temps, souligner 1’intérét d une analyse fondée sur les dilemmes
de la prise en charge. Au méme titre que les « moments critiques » (A. Strauss, 1992) ou les
situations de crise (F. Weber, 2010), les dilemmes auxquels sont confrontés les proches des
malades permettent d’éclairer les processus d’organisation et de répartition des activités
d’aide et des roles décisionnels. Nous spécifierons dans un second temps les trois situations

dilemmatiques retenues dans cette recherche.

A. LE DILEMME COMME OBIET DE RECHERCHE

La « crise » constitue un riche objet de recherche pour le sociologue. L’ceuvre d’A. Strauss
(1992) a permis de souligner l'intérét de 1'étude des « moments crifigues » pour mieux
comprendre les processus de construction identitaire. Dans le champ particulier des solidarités
familiales, F. Weber (2010, p. 146) mobilise également la perspective de la crise versus
routine. Elle propose notamment la notion de « crise de dépendance » pour désigner « les
moments lors desquels se redéfinit la maisonnée, parfois a loccasion d’'un changement de
prise en charge (passage du domicile a Uinstitution) ». Ces situations critiques interrogent et

parfois remettent en cause les pratiques usuelles de solidarités familiales.
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Notre recherche peut s’inscrire dans cette perspective de 1"étude des crises de dépendance,
mais nous préférons mobiliser la notion de dilemme, privilégiant |’ entrée expérientielle a celle

des contours de la maisonnée, au sens de F. Weber,

La notion de dilemme signifie que 1"'individu est placé dans une situation dans laquelle il est
amené a choisir entre deux options contradictoires (faire ou faire-faire la toilette, maintenir a
domicile ou recourir aux structures d’accueil, laisser le malade prendre des décisions parfois
incongrues ou décider pour lui). L’individu se trouve alors dans une position délicate, « enfre
deux actions qu il est impossible d’entreprendre & la fois » (C. Tappolet, 2004, p. 529)". La
notion de dilemme traduit aussi 1’ expérience d’une frustration ou d’un regret, dans le sens ou,
quelle que soit la maniére dont 1’'individu le résout, il demeure en lui le sentiment de ne pas
répondre a une autre obligation résidant dans un autre registre. Quoi qu’il fasse, 'individu
« manquera semble-t-il @ I'une de ses obligations » (Ibid.*). Pour expliciter ce propos,
prenons I’exemple de I"entrée définitive du malade en institution : si elle est motivée par la
reconnaissance d’un besoin spécifique, d’une plus grande compétence et disponibilité des
professionnels, elle peut aussi susciter le sentiment d’y « abandonner » le malade et la
difficile expérience d’une solitude en particulier pour les conjoints. Ces sentiments d’abandon
ou de ne pas honorer ses engagements découlent d’ailleurs trés souvent sur un report du
recours aux EHPAD, voire méme a un non-recours (M. Paquet, 1999). Ainsi, on observe un
arbitrage entre le sentiment d obligation morale d’assurer le maintien a domicile du malade
(en en assurant personnellement la prise en charge, ou non) et celui de 1’obligation de lui
offrir une prise en charge adaptée, d’assurer sa sécurité, voire sa dignité. Cet arbitrage se
solde bien souvent par un sentiment de frustration, un sentiment ambivalent mélé de
soulagement et de culpabilité, Cette ambivalence, que | on peut observer également dans les
activités liées a4 I'intimité corporelle ou a la gestion de la vie privée du malade, traduit
I"existence d’un dilemme : confronté a deux « obligations conflictuelles » entre lesquelles il

lui faut pourtant trancher, « pris entre deux obligations qu il ne peut satisfaire conjointement,

" Si. prises isolément, les deux options sont possibles. I'individu ne peut entreprendre les deux a la fois.
Néanmoins, on distingue en philosophie les « conflits solubles » dans lesquels « une des obligations en jen est
plus farte que antre » des conflits insolubles ol « aucune des obligations ne prime » (Ihid ).

* C. Tappolet (Iid.) fait ici référence a un exemple donné par J.-P. Sartre (1946, p. 39-47) « d un éléve qui hésite
entre refoindre les Forces francaises en exil pour combaitre |'ennemi allemeand, vengeant par v son pére ef
rester auprés de sa mére pour aider a vivee [ .. [. Il semble que 'éléve a le devoir de rejoindre les Forces
Jrangaises en exil ainsi que celui de rester auprés de sa mére. De plus il n''apparaii pas qu ‘une des obligations
prime. Coi gue D'éléve fasse, il manguera, sembfe-i=il, & 'une de ses obligations ».
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Jil] éprouvera souvent du regret aprés avoir agi, et ce quelle gue soit ['action obligatoire

pour laguelle il aura opté » (C. Tappolet, 2004, p. 529).

B. QUELQUES APPROCHES DES DILEMMES DE LA PRISE EN CHARGE

Cette question du dilemme, de la confrontation des aidants a des objectifs contradictoires,
voire paradoxaux de 1’aide n’est ni nouvelle, ni propre a la prise en charge de la maladie
d”Alzheimer. En effet, on peut repérer, dans des travaux antérieurs, quelques €léments de cet
ordre, par exemple, au sujet de 1'identification par les proches de besoins contradictoires. J.-
P. Lavoie (2000) s’est investi dans cette perspective, en partant des trois dimensions du besoin
d’aide (instrumentale, surveillance/sécurité, identitaire)’. 1l constate que la pondération de ces
différentes dimensions, déterminante pour 1'issue des dilemmes, varie en fonction de la
position dans la prise en charge et de la proximité affective entre 1 aidant et ['aidé. Ainsi,
d’une part, les principaux responsables de la prise en charge seraient moins attentifs aux
dimensions identitaires qu’aux aspects instrumentaux du besoin d aide qui occupent tout leur
quotidien®, et d’autre part, les besoins liés a 1’identité ayant une « large composante socio-
affective » (Ihid., p. 107) seraient davantage repéres et pris en compte par les aidants les plus
proches affectivement du parent dépendant, les privilégant en dépit des aspects sécuritaires et
instrumentaux. L auteur ne précise pas ce qu’il advient de cette pondération lorsque les deux

criteres se cumulent, dans le cas de principaux responsables les plus proches affectivement.

Cette observation est trés différente de celle de B. Hasselkus (1991) qui constate que les
aidants ont tendance a privilégier la bienfaisance (préserver le bien) plutdét que |"autonomie
(I’autodétermination du malade)’. Selon elle, quatre principes éthiques se confrontent sans
que I'individu puisse en juger un meilleur qu’un autre : I'autonomie, la bienfaisance, la
fidelité et la justice :

« Les dilemmes éthiques surviennent dans les situations problématigues pour lesquelles
il n'y a pas de bonne ou de mauvaise réponse. Les jugements concernant le bien et le

* Cf. chapitre premier, IIVB/2.1. Le besoin d'aide : un critére aux contours variés. Nous v reviendrons dans la
suite de ce deuxiéme chapitre. I/A/2/2.1 Un principe important : le(s) besoin(s) d'aide.

* L'auteur s'interroge alors sur le lien de causalité : « cette lecture différentielle explique-t-elle les pratiques de
soutien differentes on n'est-elle que le reflet de la répartition des tdches de soutien ?» (p. 107),

" Cette pondération contraste avec celle repérée par N. Rigaux (201 1b, p. 206) dans la conception traditionnelle,
« canonique », de 1"autonomie ol cette valeur apparait comme le premier principe de référence : « la fension
qui peut exisier enire dewx valeurs, dewx principes, pour guider la décision — biemeiflance et amtonomie — se
fransjorme en opposition irréconciliable, nécessitani de choisir entre ces dewx principes el de faire le choix de
'mutonomie comme étant seul de nature d éive dans 'intérét réel du patient, & respecter sa digniié de sujet. »
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mal somt guidés par guatre principes éthiques de base : autonomie (le droit de
lindividu a s'autodéterminer), bienfaisance et non-malfaisance (la promotion du bien
et 'absence de mal), la fidélité (vérité et maintien des confidences), et la justice (le
Jait de faire le plus de bien au plus grand nombre). Les options qui existent dans les
situations problématiques peuvent s'exclure mutuellement et mener au conflit dans ou

entre les principes éthigues de base. Le résultat est un dilemme dans lequel toutes les

options semblent également insatisfaisantes. »° (1bid., p. 208).

L auteur repére cing thémes, ou cing niveaux de dilemmes éthiqwzsj. Le premier correspond
simplement a « la crainte de devoir violer un principe éthique dans ['avenir » (Ibid., p. 208).
Par exemple, pour I'une de ses enquétés, 1'éventualité d’ une entrée définitive en institution
suscite la crainte de devoir passer outre un principe de bienfaisance. Le deuxieme réside dans
« le sentiment de violer cowramment un principe éthigue » (Ibhid)). Le plus souvent, ¢’est le
principe de justice qui semble contredit, par exemple dans le sentiment de ne pas avoir assez
de temps pour soi, ou pour ses autres relations familiales. Le troisieme renvoie a « la
négociation au sein d'un principe éthique » (Ibid.). Ici, ¢’est tout particuliérement le principe
de bienfaisance qui est concerné par ce niveau du dilemme, notamment & travers la
concurrence d’objectifs de maintien de la santé et du bien-étre du parent dépendant d une part
et celui de I"aidant d’autre part, ces deux objectifs devenant parfois contradictoires : « pour
certains aidants, 'importance de faire d’autres choses [autres que 1'aide] enire en
concurrence avec le maintien de la bienfaisance du bénéficiaire de |'aide et débouche sur des
stratégies de compromis »® (Ibid., p. 208). L’aidant se garde de pratiquer certaines activités
d’aide (porter le parent dans ses déplacements par exemple), sauf en cas d'urgence ; s’ autorise
a sortir faire une course lorsque le proche est couché, donc en sécurité. Le quatrieéme niveau
de dilemme éthique apparait dans « la négociation entre les principes éthiques » (Ihid.,
p. 209), et tout particulierement entre le principe de bienfaisance et celui de 1’autonomie.

L’auteur mobilise, comme nous, le cas de la toilette chez |'un de ses enquétés. Elle repére le

* Traduction personnelle de : « Ethical dilemmas occur in problem situations Jar which there are no clear right
or wrong answers. Judgmenis regarding right and wrong are guided by fonr basic ethical principles:
autanomy (the right of the individual 1o self-determination), beneficence and nommale ficence (the promation of
good and absence of harm), fidelity (iruthfidness and maintenance of confidentialitie s), and justice (the act of
doing the most good for the most people) [ .. ]. Options that exist in problem situations may be mutually
exclusive and lead to conflict within or between the basic ethical principles. The result s an ethical dilemma
in which all options seem equally unsatisfactory. »

" Traduction personnelle de @ « Five themes of ethical dilenmmas were generated from the daota: (a) fear of
vielating an ethical principle; (b) a sense of curvent violation of an ethical principle; fc) negotiation within a
principle; (d) negotiation berween principles: and (e) one principle overruling another . »

¥ Traduction personnelle de: « For some caregivers, the importance of getting things done competed with
mainiaining beneficence for the care receiver and led to compromised sirategies »,
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cas d’un fils aidant, pour qui la toilette du dos de son pére releve d’une lutte quotidienne. Son
pere, ne comprenant pas pourquoi son fils le manipule et le retourne pour accéder a son dos, le
rue de coups. Malgré cette violence, aussi bien symbolique que physique, le fils ne se résigne
pas, et poursuit son action de soin. Privilégiant la fin sur les moyens, il se félicite que son pére
n’ait aucune escarre. L’auteur constate que ces situations de violence sont récurrentes dans ce
dilemme éthique entre bienfaisance et autonomie, aussi bien de la part de I’aidant que de la
personne aidée. Le cinquiéme et dernier niveau de dilemme éthique survient lorsqu’un
« principe éthique prévaut sur un autre principe éthigue » (Ibid.). 1l découle du précédent
dilemme et se manifeste le plus souvent par la prévalence du principe de bienfaisance sur
celui de I’autonomie” :

« La bienfaisance était le principe primordial qui fondait les jugements de ce qui devait

étre fait, et la promotion de 'autonomie de la personne aidée n'a été que rarement

. . . . : v ] 10
concomitante avec la représentation de la bienfaisance de ['aidam informel. »

(Tbid., p. 211).

Dans une perspective proche, B. Bowers (1987) notait que ce type de dilemme est
particulierement saillant lorsque les proches doivent concilier la sécurité et le maintien de

I"identité du parent dépendant (mentionné par J.-P. Lavoie, 2000, p. 106").

Notre approche s’inscrit dans la continuité des travaux de B. Bowers (1987), B. Hasselkus
(1991) et J.-P. Lavoie (2000), tout en proposant une interprétation différente. Selon nous, le
dilemme n’oppose pas seulement différentes dimensions du besoin (identitaire versus
instrumentale par exemple), ni deux principes ultimes (bienfaisance versus autonomie), mais
repose sur une plus grande diversité de combinaisons, intégrant et aménageant des normes

sociales et morales (registre des principes), des contenus relationnels et de émotions.

Voyons a présent comment se décline la notion de dilemme aux trois situations que nous

avons retenues pour cette recherche.

Y« The most prominent pattern in this theme was the principle of beneficence overruling the principle of

attfonomy » (p, 209,

Traduction personnelle de : « beneficence was the preeminent principle on which judgments about what

should be done were based, and the promaotion of the care receiver s autonony was only rarely concomitant fo

the caregiver s view af beneficence » (p. 211)

""'Larticle de B. Bowers (1987) est trés difficilement accessible, ¢’est pourquoi nous n’avons pu procéder a une
exploration de premiére main.

1
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C. LES TROIS DILEMMES

Les trois situations retenues renvoient, pour la premiére, a I"exercice de la toilette et des autres
activités liées a I'intimité corporelle ; pour la deuxiéme, au recours aux structures d’accueil et

d’hébergement ; et pour la troisiéme, a |'intervention dans la vie privée du malade.

Tout d’abord, 1"aide a la toilette et I"intimité corporelle du malade constitue a notre sens une
situation dilemmatique dans la mesure ou elle invite ses proches a prendre la décision de faire
ou de faire-faire. La rencontre et I'entretien du corps nu du malade constitue la plupart du
temps une nouveaute, souvent perturbante, parfois intolérable pour I'enfant et méme le
conjoint. Cette nouvelle experience de I'intimité corporelle titille les habitudes relationnelles,
active certains principes moraux (la dignité, le maintien de I"indépendance et de I’ autonomie)
et contextuels (identification du besocin, évaluation et mise a disposition des ressources
personnelles — competences, disponibilité, argent), elle fait émerger des processus
émotionnels (géne, dégolit, mais aussi le bien-étre du malade). On décide alors de déléguer
I'exercice quotidien de la toilette a un tiers (une femme de la maisonnée, une
professionnelle) ; d’en assurer la pratique ponctuelle, selon certaines modalités (tenir le regard
en respect, éviter le contact direct) ou exclusivement en cas d’accident, lorsque la délégation
semble impossible ; ou encore de s impliquer de maniére routiniére dans ces activités d’aide,
en en definissant certaines modalités (toilette rapide du matin, approfondie le soir ou bain du
week-end, par exemple). Le theme de la toilette et de | hygiéne corporelle constitue un aspect
important de la vie quotidienne, fait de micro-décisions, suscitant réguliérement des tensions
plus ou moins grandes chez le malade, entre le malade et ses proches aidants, et méme entre
les proches aidants. L'intérét de se focaliser sur un des aspects de la vie quotidienne est
également souligné par N. Rigaux (201la). Elle critique ainsi la quasi-absence des
publications médicales abordant la question de |"autonomie dans la vie quotidienne :
« Ce peu de place accordé aux décisions concernant la vie quotidienne tient sans doute
a une forme de mépris powr la quotidienneté, comme si 'autonomie éiait un enjeu ne
valant que pour des décisions engageant tonte une vie » (N. Rigaux, 201 1a, p. 110).
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Ce quotidien constitue selon elle un « ancrage essentiel » (Ihid., p. 111) de I"autonomie du
malade, une autonomie relationnelle'” permise par un entourage attentif et respectueux et

détachée des seules compétences cognitives décisionnelles”.

Ensuite, le recours aux structures d’accueils ponctuels (accueil de jour), temporaires ou
definitifs (EHPAD) se présente aussi souvent comme une situation dilemmatique pour les
proches. D’autres auteurs | envisagent principalement sous |’angle de la décision pour autrui,
notamment dans le cas de I'entrée définitive en EHPAD. De notre ¢été, nous appréhendons
ces recours du point de vue de |'expérience d'une délégation a des professionnels, dans des
structures spécifiques ; nous y interrogeons le fait de confier le malade, de s’en remettre a un
tiers, pour un jour, une semaine, ou pour toujours. Cette décision de confier son proche
malade supporte des représentations ambivalertes marquées par la tension entre une
delégation, chargée positivement, a des professionnels formes a la prise en charge de la
maladie d’Alzheimer et le sentiment d’abandon. Recourir 4 quelques journées par semaine a
un Accueil de Jour, s’accorder quelques semaines de répit pour rompre le rythme routinier et
harassant du quotidien, ou encore décider que le maintien a domicile n’est plus possible (pour
le malade ou pour soi-méme) et envisager |'entrée en institution constituent tout autant de
situations et d’événements particuliers. Ils remettent en cause des principes auxquels les
individus s’étaient attachés jusque-la, les amenent a en invoquer de nouveaux (respect de la
volonté du malade de vivre et de mourir chez lui, dans son quartier, mais aussi son droit a une
prise en charge adaptée, lecture d’un besoin spécifique, reconnaissance des compétences
propres de la famille et/ou des institutions) ; ils les invitent a réinventer la relation conjugale
ou filiale (rythmes différents, apprivoisement de la solitude, parfois, ou redécouverte de
nouveaux territoires pratiques ou symboliques a partager); et suscitent des émotions
ambivalentes de soulagement, de quiétude, mais aussi de peine ou d’angoisse. Conseillés par
le corps médical, encouragés par son entourage, les proches décident parfois de recourir aux
structures d’accueil : certains le vivent plutét mal, voire trés mal, ils changent d”avis, on ne les

y reprendra plus... « & moins que », D’autres le vivent plutot bien, découvrant une nouvelle

'* Nous revenons dans la suite de ce chapitre sur la conception relationnelle de 1'autonomie proposce par
M. Rigaux (2011a, 2011k}, en conirasic avec sa conceplion « canomique », c¢f. IFA/1/1.2. Un principe moral
complexe : I'autonomic en contexte de démence.

1% Les wavaux de J. Pols (2006) temoignent du caractére heunstique des pratiques lices a la toilette de tiers,

constituant pour ¢lle une entrée pour analyvse des diverses conceptions de la citoyenneté des patients pris en
charge en psvchiatrie.
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fagon d’étre ensemble, ou investissant de nouvelles activités sociales et amicales ; ils
progressent dans leur expérience du recours, depuis 'accueil de jour, jusqu'a envisager

I’entrée définitive en EHPAD.

Enfin, la gestion de la vie privée du malade, depuis la décision de mettre un terme a la
conduite automobile, jusqu'a la gestion du budget ou du patrimoine, en passant par
I"intervention dans sa vie affective, voire amoureuse, constitue une situation dilemmatique.
Ces decisions pour autrui interrogent — du point de vue des aidants — la frontiére, parfois
ténue'’, entre le souci de protection et le risque de 1’ingérence. Dans ces événements, les
principes moraux d autonomie se confrontent aux principes contextuels du besoin (de la perte
de son acuité sensorielle a I'incapacité cognitive du malade a faire la part des choses) ; des
émotions complexes émergent (colére et agitation du malade qui se défend, mais qu’il s’agit
de « gérer », géne, peine, anxiété¢ du conjoint ou des enfants qui cherchent «la juste
mesure ») ; et certaines habitudes relationnelles sont interpelées (roles conjugaux/filiaux,

masculins/féminins).

La distinction entre ces deux derniers dilemmes mérite d’étre précisée. En effet, on peut
considérer la décision, prise par les proches, de |’entrée en institution du malade comme une
intervention dans sa vie, une « décision pour autrui »"°. Cet aspect apparait effectivement
important dans |'experience des proches. Pour autant, nous centrons principalement notre
attention sur un autre aspect de cette expérience. Nous analysons le recours aux structures
d’accueil davantage au regard du sens de confier le malade a une institution, comme
I"expérience d’une délégation, d’une externalisation de la prise en charge, ponctuelle,
provisoire ou définitive. Sans trop anticiper sur la présentation des registres proposée plus
bas, précisons que ce ne sont pas les mémes principes moraux qui caractérisent ces deux
dilemmes. Pour ce qui est du recours a une structure d’accueil, I’éventualité d'une délégation

interroge les sentiments d’obligations morales de soutien (devoir filial, conjugal, sentiment de

'* Ainsi que le souligne C. Attias-Donfut ef al. (2002, p. 121), « La limite entre la responsabilité et I'ingérence
n est d'aillenrs pas towjours évidente »,

" Une journée d'étude a ¢t¢ organisée le 30 mars 2011 par A Béliard. A Damamme, J.-S. Eideliman,
D. Moreau autowr du théme « Qualifier les problémes, décider pour autrui. Les proches a 'éprewme du
médical ». a laquelle nous avons participé (P. Miceli, 2011). Soulignons également la création de la chaire
ENS-EHESS « Handicap psvchique et décision pour autrui », financée par la CNSA, dont F. Weber assure la
responsabilité scientifique.
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dette...), souvent intériorisées par les proches et 3 | origine des sentiments d’abandon et de
culpabilite. Dans le dilemme de I"intervention dans la vie privee du malade, c’est davantage le
principe d’autonomie qui est interrogé, faisant apparaitre la frontiére floue entre souci de

protection du malade (de lui-méme comme de son environnement) et I’ ingérence.

II. UN MODELE DE TROIS REGISTRES ARTICULES

Au regard des trois dilemmes retenus, trois grandes catégories de registres peuvent étre
retenues pour apprehender les expériences des proches. On retrouvera au coeur de ces registres
des é€léments déja appréhendés par les travaux antérieurs (présentés au cours des deux
chapitres précédents), ainsi que d’autres aspects, selon nous insuffisamment développés, se

révélant particuliérement pertinent pour appréhender |’ expérience des dilemmes.

Pour commencer, précisons que ces registres ont été élaborés pour saisir I’expérience des
dilemmes a différents niveaux, ils ont donc une portée multiple, a la fois registre
d’interprétation, d’action et de justification. Tout d’abord, ils nous permettent de saisir la
maniére dont les individus imferprétent la situation, comment ils ’appréhendent . en se
référant a certaines conceptions de leurs obligations morales ; au regard de wvaleurs
signifiantes ; avec des cles de definition des besoins du malade ; au regard de |’expérience de
leur relation avec le malade et avec les autres proches ; avec une perception specifique de
leurs émotions, de celles des malade ou des zutres proches, etc. Ensuite, les regstres
apparaissent comme des registres o ‘action, c'est-a-dire que leur contenu est mobilisé pour
élaborer une décision et mener une action. Les individus agissent en s appuyant sur des
principes moraux qui leur sont chers et qu’ils souhaitent suivre ; avec la volonté de préserver
certaines pratiques relationnelles ou celle d’innover pour pouvoir aider ; en expérimentant un
certain rapport avec leurs émotions et celles des autres, etc. Enfin, les registres apparaissent
comme des registres de justification, ou d’argumentation, et ce a plusieurs niveaux : vis-a-vis
du malade, d’autres proches aidants potentiels ou encore auprés d’amis ou méme du
sociologue lors de ['entretien. La justification vis-a-vis du malade vise généralement son
acceptation d’une aide ou d’un événement : une aide a la toiletie, une journée en accueil de
jour ou I’interruption de la conduite automobile, pour reprendre les trois dilemmes, mais cela
vaut également, plus largement, pour faire accepter une promenade, un repas, et de multiples
autres activités quotidiennes qui ne sont pas considérées dans cefte recherche. Vis-a-vis des

autres proches, on peut distinguer la justification au sens propre (se justifier d’une action ou
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d'une decision) et I'argumentation, afin de rallier le ou les proches dans la définition
commune d’une action ou d’une décision. Enfin, on peut envisager que les registres sont
parfois mobilisés a des fins de justification vis-a-vis d'un ami ou du sociologue, afin de
souligner la pertinence de sa position par rapport a une décision ou une action, ou simplement

de "expliquer.

Nous verrons, avec l'analyse des trois dilemmes, que ces trois niveaux de registres
s"articulent, qu'un type de registre peut étre investi pour interpreter la situation, un autre pour
agir et d autres encore pour justifier I'intervention ou la décision vis-a-vis du malade ou pour

argumenter |'intervention d’autres proches.

Confronté a des situations problématiques, 1’individu est amené a décider de |"action « juste »
a entreprendre. Or, il se peut que la justesse de |’action ou de la décision (faire ou déléguer la
toilette du parent par exemple) se définisse en contradiction avec le respect d’autres registres
investis de maniere plus ordinaire par I'individu (respect et mise a distance de |’intimité
corporelle par exemple). C’est donc un processus qu'il nous sera donné d’analyser et de

mettre en lumiére, en soulignant I’ articulation dynamique des trois registres.

Nous allons a présent préciser le contenu de ces différents registres. Nous commencerons
avec le registre des principes, nous poursuivrons avec le registre relationnel et terminerons

avec le registre des émotions.

A. LE REGISTRE DES PRINCIPES : OBLIGATIONS MORALES ET CRITERES

DE JUSTICE REVISITES

Le premier registre que nous proposons se fonde sur la référence a des principes. Ces
principes transparaissent a travers le sentiment d’un « devoir » ou, plus généralement, d’une
regle de conduite a laquelle il semble difficile de déroger. Ce registre des principes reprend
certains aspects de la dimension normative, appréhendée dans les travaux présentés
précédemment en termes de régles d’entraide, de principes de justice et de sentiment de dette.
Nous nous proposons de procéder a une refonte de ces éléments dans un ensemble plus large
de principes, organisés en deux grandes catégories : les principes moraux d une part et les

principes contextuels d’autre part.
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Définissons le contenu de ces deux catégories de principes, en rappelant leurs différents liens

de parenteé avec les travaux sociologiques de 1"aide présentés plus tot.

. Les principes moraux

Dans un premier temps, nous distinguerons trois types de principes moraux. Dans un second
temps, nous nous arréterons sur 'un d’entre eux méritant une plus ample réflexion en

contexte de démence, celui de |'autonomie.

1.1. Trois types de principes moraux

Les principes moraux renvoient a I’expression d’un sentiment d’obligation morale ou de
responsabilité familiale, de « devoir moral » régissant I'implication et les modalités de
I"intervention dans |"aide. Nous dégageons trois types de principes moraux : les expressions

du devoir statutaire, des valeurs morales personnelles, et des valeurs fondamentales.

Le premier type de principes moraux renvoie a l'inscription du devoir dans la relation
conjugale ou filial. Il peut étre saisi en termes de « devoir filial ou conjugal » ou de « devoir

de rendre ». Rappelons les ancrages théoriques de ces formes de « devoir ».

Pour le devoir filial ou conjugal ¢’est au regard du statut (statut familial d’enfant par exemple)
que se définissent un ensemble d’obligations morales' . Ce devoir filial a déja été appréhendé
par différents auteurs présentés au cours du premier chapitre'’. S. Clément (2004 ; ef al.,
2005) souligne, avec les figures du « gardien de la lignée » ou de « !'enfam », comment
I"inscription de I'individu dans un réle d’enfant lui assigne des obligations morales de soutien.
Nous avons également mentionné I’approche de S. Pennec (2002) en termes de « soignanis
Sfamiliaux de carriére » ou les devoirs de soutien des parents dgés s’inscrivent dans la
biographie individuelle et familiale. S. Petite (2005) met également en lumiére la portée de

ces roles statutaires, en établissant des « profils-types ».

Le « devoir de rendre » au conjoint ou au parent émerge, quant a lui, du statut dans la relation
d’echange reciproque (sentiment d’un « statut de débiteur »). Ces aspects ont déja été étudiés,
que ce soit au détour de réflexions sur la place de la réciprocité dans la relation d’aide (J.-
P. Lavoie, 2000 : F. Weber, 2002 : M. Nolan ef al., 1996 : F. Saillant et E. Gagnon, 2001) ou

' Les obligations de soutien légales a I'¢gard des parents dgés ne sont généralement pas imoquées comme

principes d'action par les enfants cux-mémes, mais leur sont plutot rappelés par les institulions s elles font
défaut (EHPAD, Conseil général en charge de aide sociale) (F. Weber, 2011, p. 33).

"7 Cf. chapitre premier, IIVA. Réles statutaires.
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en termes de sentiment de dette comme logique d’implication : la « defte morale » chez
S. Pennec (1998, 2002), « !identité de débiteurtrice » ou « les figures de la dette » chez
S. Clément et al. (2005).

Le deuxieme type de principes moraux renvoie aux valeurs chéres a I'individu et au nom
desquelles il s’implique auprés de son proche en situation de dépendance, et sur lesquelles
peut d’ailleurs s’appuyer la dimension identitaire de son implication. On peut citer par
exemple "altruisme, le don de soi, le refus de la licheté ou encore le respect de ses
engagements plus ou moins solennels (sacrement du mariage ou simple promesse). Ces
valeurs personnelles sont parfois ancrées dans une perspective religieuse (charité chrétienne,
mariage...). Cette perspective, étudiant la dimension identitaire de I"implication dans 1’aide
d’un proche, a été relativement peu étudiée. Nous avons proposé dans ce sens quelques
¢éléments de réflexion pour penser « |'authenticité identitaire » comme une logique
d’implication au cours du premier chapitre. Par ailleurs, on peut retrouver certaines de ces
valeurs dans les figures de « ['aide-satisfaction » ou de « ['aide-engagement » développées
par V. Caradec (2006, 2009).

Le troisiéme et dernier type fait référence a des « valeurs fondamentales », comme
I"autonomie et la dignité humaine. Contrairement aux deux précédents types de principes
moraux, et notamment le premier, les questions d’autonomie et de dignité humaine ont été
relativement peu abordees dans les approches sociologiques de 1’ aide, alors qu'elles suscitent
de trés nombreuses réflexions philosophiques, en éthique médicale, en sciences de 1" éducation
ou dans le champ de I’intervention sociale. Dans la littérature francophone, seules quelques
rares approches se concentrent pleinement sur I'importance de ces valeurs dans les processus
méme d’implication des proches. F. Saillant et E. Gagnon (2001, p. 59) soulignent ainsi en
quoi la recherche et le maintien de la dignité du malade constituent un registre d’action, se
revelant, par ailleurs, tout autant moteur de I'implication pour les uns que de délégation aux
professionnels pour les autres.

« Il y a aussi ces cas ou aidante accomplit des "tdaches déplaisantes”, comme amasser
les excréments, la vomissure. Mais ce gui deéplait ¢'est souvent de voir autre se

refrouver_dans _une situation dindignité, alors que la relation recherche et prend

pour fondement le respect, 'affection, Uestime. Ce qui améne a ce type d affirmation
paradoxale : je préfére faire tout ce qui est déplaisant pour les autres. Ces tdaches,
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parce qu ‘elles sont déplaisantes, on les garde pour soi. On préfére étre le seul témoin

de la situation dindignité__mais_aussi_on _se semi_responsable du_maintien de la
dignité. Pour les mémes raisons, des aidantes préféreront confier ces tdaches a des
aidants  professionnels, qui  soni mieux « méme, selon elles, de minimiser
indignité. »'*

C’est surtout dans les approches anglo-saxonnes que cette perspective a pu fleurir. La
préservation de la dignité du parent malade constitue une dimension intangible de I’ aide et du
soutien pour les proches en situation de dépendance mise en évidence notamment par
B. Bowers (1987), ]. Corbin et A. Strauss (1988), C. Orona (1990) ou encore E. Abel (1990).
Elle se traduit notamment par un souci du maintien de I'identité et 1’accompagnement d’une
nouvelle identité. Nous avons, au cours du premier chapitre ", souligné la dimension
identitaire exprimée par certaines modalités de 'intervention. La préservation de 1'identité
biographique et relationnelle du malade a laquelle semble attachés certains proches nous

apparait en lien fort avec le souci de son autonomie.

Face aux enjeux majeurs que souligne la question de I’autonomie des personnes en situation
de dépendance, a fortiori lorsqu’elles souffrent de démence, face 4 sa moindre prise en
compte dans les approches sociologiques de 1"aide et face aux confusions auxquelles donne
lieu la notion d’autonomie, il nous semble important de développer quelques réflexion a son
sujet.

1.2, Un principe moral complexe : I'autonomie en contexte de démence

Levons tout d’abord une confusion courante autour les termes d’autonomie et de dépendance.
Nous discuterons ensuite de la place qui peut étre accordée a I'autonomie dans le contexte

specifique de maladie d” Alzheimer.

Dépendance et perte d’autonomie sont des expressions parfois utilisées 1'une pour I’autre : les
personnes ayant besoin de 1’aide d’une tierce personne pour réaliser quelques activités de la
vie quotidiennes (toilette, repas, ménage...) ou sortir de chez elles apparaissent dans le débat
public comme des personnes ayant perdu leur autonomie. Cet amalgame constitue un abus de
langage persistant mal gré |”évolution du vocabulaire administratif (1° Allocation Personnalisée

d’ Autonomie remplagant en 2001 la Prestation Spécifique Dépendance)™. Cette confusion est

" Souligné par nous.
" Cf. chapitre premier. IV/C/3. Le maintien de I'identité du parent comme dimension de 1'aide.

* Pour F. Weber (2011, p. 47) cette permanence du terme de dépendance malgré sa disparition du langage
administratif’ est svmptomatique de la difficile transition d'une politique deépendance propre a la cateégorie des
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largement dénoncée par les chercheurs (B. Ennuyer, 2004 ; F. Weber, 2011), qui s’appuient
sur la deéfinition kantienne de |’autonomie comme autodétermination des lois auxquelles
I"individu se soumet. Ainsi, une personne dont la mobilité réduite compromet 1’exercice
solitaire des activités de la vie quotidienne n’est pas forcément en perte d’autonomie comme
on |'entend souvent. La notion d’indépendance fonctionnelle convient davantage que celle
d’autonomie pour décrire les facultés de réaliser seuls des activités quotidiennes, mises a mal

par les limitations physiques.

Cette confusion entre indépendance et autonomie étant levée, on peut s’ intéresser a la maniére
dont la question de I’autonomie en contexte de maladie d”Alzheimer peut étre pensée. Deux
conceptions peuvent étre dégagées. La premiére s’appuie sur 1'idée d’une continuité, d’un
enchainement possible entre perte d'indépendance et perte d’autonomie, souvent repérable
dans le processus pathologique de la maladie d’Alzheimer. Le caractére évolutif de la
dégénérescence neurocognitive, affecte progressivement les capacités cognitives nécessaires a
I’auto-détermination de la personne, a travers sa lucidité et sa compréhension de
I"environnement et de ses enjeux. En effet, la confusion spatio-temporelle et I'incohérence
générale compromettent |’ autonomie de I'individude deux maniéres. D une part, le malade se
trouve en difficulté croissante pour procéder a des décisions cohérentes concernant son mode
de vie — et pour les exprimer —, ne comprenant plus toujours 1’environnement dans lequel il
évolue (lourdeur des démarches administratives par exemple). D’autre part, le diagnostic
d’une maladie d’Alzheimer ou apparentée propulse parfois |'entourage dans une posture de
suspicion a |'égard des propos et des décisions du malade. Cette stigmatisation de la personne
atteinte de troubles cognitifs de type Alzheimer se traduit par une remise en question des
capacités cognitives d auto-détermination de la personne de la part de son entourage,
découlant, de fait, sur leur intervention dans sa vie personnelle et donc sur une limitation de
son autonomie. La détermination du mode de vie du patient se trouve ainsi de plus en plus

« deléguée » a certains de ses proches, modifiant les modalités d’exercice de son autonomie.

La deuxiéme conception propose un double dépassement, en considérant qu'il est possible de
maintenir |’autonomie du malade, méme aux stades plus avancés de la démence. Afin de

nuancer le mouvement presque mecanique partant de la perte d’indépendance a la

« personnes dgées » vers une conception globale et sans scwl d'dge. « Fn effer, toandis que les fermes
i personnes dgées dépendantes » et « adultes handicapés » soulignent la difféerence d'dge entre handicap et
dépendance, le concept posityf d ‘atononte vaut, hi, powr les dewx catégories de population. Une méme
velonié de dirve positivement idéal a atteindre — préserver antamt que possible antonamie de la personne, en
respectani ses droits individhels, en 'accompagneani et en faisant avec elle pludt qu’en faisent a sa place
anime les professionnels de la prise en charge des personnes handicapées el des personnes dépendantes »,
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compromission de |'autonomie du malade, N. Rigaux (201la) propose de rompre une
conception associant |"autonomie aux seules compétences décisionnelles et a la rationalité de
I"individu — dont le dément se trouve progressivement déficitaire. Face a cette conception
classique de l'autonomie, elle propose une corception « dementia-friendly » (N. Rigaux,
2011a), permettant de penser |’ autonomie des déments. L’alternative proposée par |’ auteur est
une « conception relationnelle » de ’autonomie. Elle y souligne 1'importance de 1’entourage,
proche ou professionnel, qui, par |'attention portée aux manifestations corporelles et
émotionnelles du malade, peut lui (re)donner accés a son autonomie, aux stades précoces
comme aux stades plus avances de la maladie, pour les décisions les plus lourdes de

conséquences, comme pour les micro-événements du quotidien.

Cette conception relationnelle de 1’autonomie souligne le réle d’un entourage attentif aux
expressions variées de I"autonomie du malade : respect des volontés anticipées du malade,
connaissance de ses préférences personnelles, imerprétation des expressions corporelles et
émotionnelles de ses choix. Ces attitudes permettent le maintien de 1’autonomie du malade,
sous une forme que 'on peut qualifier d’« autonomie par procuration » (P. Miceli, 2008).
L’expression trouve son sens par exemple a travers les directives anticipées (N. Rigaux,
2011b, p. 207), touchant principalement aux décisions medicales, et au choix d'un
représentant — procédure légale suivant précisément le modele de la procuration, mais aussi
dans la vie pratique quotidienne :

« dans 'approche relationnelle, un continuum s’établit entre ['autonomie et la
représentation : 'awionomie esi towjours relationnelle, donc toujours constituée en
lien a 'autre, proche, soignant, et collectifs ; la représentation n'est jamais totale,
¢ ‘est-a-dire sans que le souci de la perception des désirs d’autrui ne soit présent.
Parler d’autonomie étendue, assistée, voire déléguée [25, 26] n'est donc pas, dans
cetie perspective, un oxymore. »

Pour le dilemme de la toilette, elle se joue autour des préférences du malade pour un
intervenant familial ou professionnel pour les soins corporels ; pour celui du recours aux
structures d’accueil, elle peut s’articuler autour des types d’activités appréciées du malade, du
choix de ses meubles et objets favoris dans 1'aménagement du dernier chez-soi (1. Mallon,
2004) ; pour I'intervention dans la vie privée du malade, elle peut concerner ses projets en

matiére patrimoniale, en termes d’activités signifiantes, ou de relations de sociabilite.

Pour autant, soulignons que les préférences du malade peuvent évoluer avec le temps, mais

aussi sous les effets de la maladie. Aussi, d'un coté « respecter son autonomie, ¢ 'est dés lors
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prendre les décisions a sa place en fonction de ses intéréts passés » (N. Rigaux, 2011a,
p. 109). Néanmoins, cette conception parie sur « la stabilité supposée de [identité de
chacun » ou s’appuie sur « la disqualification de ce qui s'éloignerait de cette stabilité »
(N. Rigaux, 2011b, p. 204). Nous avons pourtant souligné les multiples transformations que
subissait I'identité des individus®'. 1l se révéle donc pertinent d’un autre coté de dépasser la
« définition awlarcique de ['identité » sur laquelle se fonde ce « jugement de substitution »
(/bid.) et une conception de |"autonomie uniquement fondée sur les compétences internes de
I"individu. C'est d’ailleurs dans ce type de conceptions que s’ancrent les phénoménes de
suspicion a |'égard des choix opéres par I'individu atteint d’une démence telle que la maladie
d’ Alzheimer :

« une imervention d ‘autrui ne s appuyant pas sur une décision prise de fagcon anticipée
ou attribuée au patient est a priori suspecte » (Ihid,)

Face a ces conceptions, N. Rigaux (2011b) souligne que, partant d’une conception
relationnelle, I’autonomie du malade se joue aussi dans |’appréciation de ses préférences ici et
maintenant, et ce dans les actes nombreux du quotidien. Dans cette perspective, les
preférences du malade peuvent étre appréhendées par I'entourage, et ce méme dans les stades
plus avanceés de la maladie, au moyen d’une lecture attentive de son expression corporelle :
« par 'observation du patient — prise en considération de ce que son corps manifeste
el par empathie (contre 'amthropologie auwtarcique), il est possible d appliquer le
consensus sur les bonnes pratiques a la singularité du patient présent (ce qui suppose

d accorder une pleine valewr d'humain au patient incompétent). » N. Rigaux (201 1b,
p. 206)

Présentons maintenant les principes contextuels.

2. Principes contextuels

Nous qualifions de contextuels les principes se définissant au regard de la situation, qui sont
donc soumis a I’appréciation de la situation par I'individu. Cette précision implique d’en
considérer la dimension subjective. Nous distinguons deux catégories de principes
contextuels : ceux liés a la definition du besoin du malade et ceux liés a trois types de

ressources personnelles,

' Cr. chapitre premier, IV/C/1. Lidentité entre permanence ¢t transformations.
** Pour précision, "auteur fait ici référence aux travaux de J, Welie (2001).
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2.1, Un principe important : le(s) besoin(s) duw malade etou de 'aidant
principal

Le principe du « besoin d’aide » auquel il s’agit de répondre de maniére adéquate est un
principe contextuel majeur. L’ identification d un besoin apparait d”ailleurs comme le premier
élément de définition d’une posture de care (J. Tronto, 2009). La question du besoin est assez
bien éclairée par les approches en termes de « régles d'eniraide » (S. Petite, 2005) et par les
théories de la justice familiale (J. Kellerhals et af.. 1997) présentées au cours du premier
chapitre : le besoin constitue dans ces approches un prircipe de justice familiale important.
Nous avons souli gnén les fortes variations observées dans les définitions du besoin d’aide, et
les perspectives explicatives proposées. L'une de ces perspective est formulée en termes de
« théories diagnostiques », & « arrangements pratigues » et d’« infentions de prise en
charge » chez ] .-S. Eideliman (2008) et A. Béliard (2010). L’autre, proposée par J.-P. Lavoie
(2000), relie ces variations aux investissements différenciés entre les proches des trois
dimensions fondant la définition du besoin (fonctionnelle, surveillance, identitaire) en
fonction du statut dans 1’aide (aidants principaux ou secondaires) et de l'intensité de la
relation affective. Cette derniére approche résonne avec nos analyses. Nous proposons donc
de préciser comment ces trois dimensions pourront étre appréhendées au regard du contexte

specifique de la maladie d’ Alzhei mer et des trois dilemmes retenus.

La dimension fonctionnelle formulée en termes de capacités et d'incapacités, demeure
largement mobilisée par les proches. Le principe du besoin d’aide, tel qu’il est couramment
mobilisé, porte le plus souvent sur cette dimension fonctionnelle, largement reliée, d’ailleurs,
aux capacités cognitives du malade. C’est particulierement visible dans |"exercice de I'aide a
la toilette, dont le besoin d’aide du malade peut-étre défini a la fois dans la difficulté a entrer
dans la baignoire, mais aussi — et peut-étre surtout — du point de vue de son apraxie’ rendant
obligatoire la participation d’un tiers a cette activité -~ sans parler de son agitation. La
dimension fonctionnelle du besoin d’aide est également trés prégnante dans le dilemme du
recours aux structures d’accueil et d’hébergement et 'intervention dans la vie privée. La
représentation des capacités cognitives du malade détermine son niveau d’autonomie et révéle
le caractere penlleux d'un mode de wvie ou de lz pratique de certaines activités.

L'environnement, auparavant familier, du domicile ou du quartier se révele peu a peu

* Cf. chapitre premier, M/B/2/2.1. Le besoin d’aide : un critére aux contours variables.

' L'apraxie est un des symptémes de la maladie d’Alzhcimer, consistant en « U'altération de la capacité a
réaliser une activité malgré des fomctions moirices infoctes » (A-S, Rigaud, 2001, p. 141).
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dangereux : du fait de la désorientation temporo-spatiale et de I’agnosie™, le malade perd ses
reperes. De plus, ses capacités de jugement sont menacées par les difficultés croissantes
rencontrées non seulement au quotidien (limitation de son indépendance) mais aussi dans
I"orientation plus générale de son mode de vie (limitation de son autonomie 2'5']. Cette
« altération de la capacité a penser de fagon absiraite, a planifier, a initier, a organiser dans
le temps, a contrdler et a arréter un comportement complexe » (A -8, Rigaud, 2001, p. 142)
peut le confronter, aux yeux de ses proches, a des situations jugées dangereuses, menagant son
intégrité physique et/ou psychologique. On rejoint une définition sécuritaire du besoin d’aide.
Ainsi que le souligne C. Lacour (2009, p. 195), on repére dans 1’évolution actuelle des
dispositifs juridiques une « tendance a remplacer le critére d'inaptitude mentale par celui de
danger pour permeitre ['intervention auprés d'adultes vulnérables ». Ces considérations du
danger, méme si elles s’ancrent dans une représentation incapacitaire et fonctionnelle du point
de vue cognitif, rejoignent ainsi une autre dimension relevée par J.-P. Lavoie (2000) qui est

celle de la sécurité, de la surveillance, et qu'il appréhende sous le terme de « monitoring ».

La question du « monitoring » (J.-P. Lavoie, 2000), consistant a veiller sur — et a évaluer — la
sécurité du malade et/ou de son aidant principal, est présente dans les expériences des proches
analyseées dans la présente recherche, tout particuliérement dans les deuxiéme et troisieme
situations dilemmatiques. En parade aux risques de chutes, de fugue ou d’incendie, ou au
« burden » et aux idées noires de |’aidant principal, les proches peuvent envisager le recours
aux structures d hébergement. Pour éviter les mauvaises manipulations dans la gestion des
papiers administratifs et du budget, les proches sont amenés a intervenir dans la vie privée du
malade — de maniere informelle ou sous le statut de curateur/tuteur (F. Le Borgne-Uguen,
2007 ; F. Le Borgne-Uguen et S. Pennec, 2004, 2005 ; B. Eyraud et P. Vidal-Naquet, 2008).
B. Bowers (1987%") avait également reconnu le role du « monitoring » dans le processus
d’identification des besoins liés au soutien de 'identité, dans ce qu’elle appelle le « travail

s .. . . . . 2%
d anticipation » et le « fravail de prévention »™.

* Terme médical désignant 1"altération cognitive par laquelle celui<ci ne parvient plus a identifier le sens et les
Minalités des objets courants, tels que la gaziniére ou encore les panneaux routiers (A -S. Rigaud, 2001, p. 145).

*N. Rigaux (2011a. p. 107). distingue a ce titre « ‘autonomie décisionnelle qui porte sur les choix qui orientent
sa propre vie » de « lantonomie exécutionnelle nommee plis sowvent indépendance ) quii concerne la capaciré
a exéaiter senl ses décisions ».

* Traductions personnelles de « anticipatory care » et « preventive care » (B. Bowers. 1987). L auteur identific
ces deux dimensions en complément du « supervisory care » et de v instramental care » couramment repéré
par les chercheurs.

* On se souvient que J.-P. Lavoie (2000, p. 77) intégre une troisime dimension, consistant a « préserver
Uidentité du parent dépendant en protégeant son image de soi, en maimienant son intégration familiale et

141



CHAPITRE [1I - MODELE D°ANALYSE =T DEMARCHE DE RECHERCHE

Envisageons a présent les ressources personnelles.

2.2, Trois ressources personnelles

Parmi les ressources que chacun peut (et/ou doit) mettre a disposition du malade, voire de ses
autres aidants”, nous retiendrons la compétence, la disponibilité et les ressources financiéres.
Ces ressources figurent, au méme titre que le principe du besoin, dans les théories de la justice
familiale (J. Coenen-Huther er af., 1994 ; J. Kellerhals ef al., 1997). Chacun jauge son propre
stock de ressources personnelles pour juger de la viabilité d’une situation ou d’un projet de
prise en charge. Dans |'arbitrage de chaque dilemme, il s’agit pour chacun des proches
d’évaluer les compétences, la disponibilité et les ressources financiéres nécessaires, celles qui
sont disponibles et celles qui font defaut, celles que 'on est prét a mettre a disposition du

malade ou d’un aidant principal ou non.

Ces notions de compétences et de disponibilité ont été largement étudiées dans la perspective
des rapports sociaux de sexe, présentée au cours du premier chapitre”. Nous retenons de ces
travaux |"importance de déconstruire les représentations genrées propres a4 ces critéres sur
lesquelles se fonde 1'inégale répartition des activités et des roles décisionnels (A. Dussuet,
1997, 2001 ; G. Cresson, 1995 ; G. Cresson et N. Gadrey, 2004). On peut d'ores et déja
deviner comment ces deux principes sont mobilisés dans les différents dilemmes comme des
constructions genrées. Aussi bien pour le dilemme de I'intimité corporelle que pour celui de
I"intervention dans la vie privée du malade, ces principes contextuels sont fréquemment
appréhendés comme plutot féminins (compétences et disponibilité pour procurer les soins
corporels) ou plutdt masculins (compétence en matiére de gestion budgétaire, patrimoniale ou
pour assurer la tutelle). La part du genre est également présente dans la définition des (in)-
compétences et des (in)-disponibilités entrant dans la décision du recours aux structures
d’accueil : les compétences touchant alors un vastz ensemble d’activités domestiques (tiches

menageres, soins personnels, gestion du réseau de sociabilite, etc.).

Explorons maintenant le registre relationnel.

sociale ainsi qu'en poursuivant la trame biographigue » (Ibid)). Ce soutien identitaire nows apparait
profondément liée a la présemvation de I"autonomie du malade (F. Saillant et E. Gagnon, 2001 ; N. Rigaux.
2011b), cf chapitre premier, IV/C. L'authenticité identitaire. Dés lors, nous appréhenderons ce soutien
identitaire. noncomme un principe contexiuel 118 au besoin, mais comme principe moral.

* CF. chapitre premier, VA Niveaux d'implication.

" CF, chapitre premier, 1I/B/2/2.2. Les critéres de compétence et de disponibilité : le poids de I'acquisition et de
[attribution sexude.
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B. LE REGISTRE RELATIONNEL : DE LA CONCILIATION A L INFRACTION

Ce deuxieme registre aborde les aspects relationnels des solidarités familiales d’une maniére
nouvelle par rapport aux approches antérieures présentées au cours du premier chapitre. On
peut remarquer que ces approches consistaient principalement a souligner la portée normative
des relations de parenté dans les pratiques de solidarité familiale. Nous avons en effet évoqué
comment le statut filial ou conjugal assignait des « devoirs idéaux d’entraide » (S. Petite,
2005), dépassant dailleurs le seul cadre légal régulant les relations de parenté. Nous avons
souligné également comment le principe d’ égalité pouvait régir les régles de répartition des
activités solidaires entre apparentés (J. Coenen-Huther ef al., 1994 ; J. Kellerhals ef al., 1997).
Nous avons enfin mentionne le modele de « la perpétuation familiale des "soignants
Samiliaux de carriére” » proposé par S. Pennec (2002) traduisant ' inscription de nombreuses

activités d’aide dans les roles filiaux.

Nous notons cependant que certaines activités d’aide, en particulier celles retenues ici comme
des dilemmes, semblent extraordinaires et surviennent en dehors de tout ce que l'on
s'imaginait pouvoir et devoir faire en tant que conjoint et enfant. La plupart des approches
évoquées plus haut ne prennent pas en compte ce décalage et le caractére « critique » de
certaines activités d’aide. Ceci a |"exception des travaux de F. Weber (2005, 2011) pour qui
I"étude des « routines » familiales doit étre complétée par celle des « crises» dans

I"organisation de |’ aide au sein de la maisonnée.

Dans nos analyses des dilemmes, nous appréhendons la relation familiale en termes de code
relationnel, proscrivant certaines activités ou comportements et en prescrivant d’autres, En
effet, au cours de sa relation avec son conjoint ou son parent (bien avant qu’il ne soit malade),
I"individu a intériorise certaines régles relationnelles qui en encadrent le contenu et en
définissent le permis, le prescrit et le proscrit

« Cest au cours de cette histoire familiale, et de l'histoire des relations personnelles

gui la composent, que chacun intériorise des normes de comportement » (IF. Weber,
2003, p. 235).

Ces codes dictent ce que I'individu peut, doit ou ne doit pas faire a 1’égard de son parent, ou
de son conjoint. C'est en ce sens que les anthropologues definissent la parenté comme un
« systéme d’action » . « la parenié définit les regles de comportement interindividuel, qu il
s'agisse de droits et devoirs ou attitudes, déférence, familiarité, évitement, plaisanterie »

(F. Weber, 2002, p. 74).
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Prendre en compte cette dimension relationnelle nous semble essentiel pour appréhender
I"implication des proches dans les trois situations dilemmatiques retenues. Au prisme de ce
registre relationnel, on peut ainsi appréhender le caractére licite ou illicite de certaines
activités d aide, les situations pour lesquelles le rdle d’aidant peut se concilier avec celui de
conjoint ou d’enfant et celles pour lesquelles, au contraire, risque d’émerger un sentiment
d’infraction au role familial. Cette notion d’infraction au role filial et conjugal apparait
particuliérement pertinente pour appréhender les trois situations retenues ici comme des

dilemmes de la prise en charge familiale.

Dans le contexte de la maladie d’ Alzheimer, ces régles relationnelles sont mises a |’ épreuve et
peuvent étre expérimentées dans deux perspectives différentes : soit en privilégiant le respect
de ces codes relationnels et notamment des interdits relationnels, afin de préserver son identité
et son role familial ; soit en favorisant davantage une posture visant a repenser et redéfinir les
regles de la relation, afin de dépasser les limites relationnelles pour privilégier un role
d’aidant™. Nous pouvons parler, en empruntant au vocabulaire des travaux sur les émotions,
de « travail relationnel ». Lorsqu’une situation « extraordinaire » se présente dans le cadre de
la maladie, on peut dégager deux issues générales : d’'une part la limitation du role d’aidant
(en particulier par la délégation™) afin de préserver la relation filiale ou conjugale, I'identité
d’enfant ou de conjoint ; d’autre part I'investissement dans une posture autorisant certaines
« infractions » au réle d’enfant ou de conjoint, de maniére a 'orienter vers une relation
d’aide™. E. Abel (1990, p. 199) notait que ce type d’infractions — méme la plus subtile tenant
au fait de tenir la main de sa mére pour éviter qu’elle ne se perde dans la rue* — suscitait de
I"angoisse chez les filles impliquées aupres de leur mere souffrant de la maladie d” Alzheimer
et que celles qui y parvenaient mobilisaient certaines stratégies : I'évolution progressive,
crescendo, des comportements liés a 1'aide, la référence symbolique a son propre role

parental, mais surtout, I’invisibilisation de I'intervention.

1 Et imersement lorsque la relation daide était tout a fait constitutive de la relation filiale ou conjugale, auquel
cas, les limites relationnelles se manifesteraient lorsqu'il s’agit de rompre avec cette « carriere ».

** A moins, bien sir. que la relation d'aide soit proprement caractéristique de la relation filiale. comme en
témoigne la figure des « soignants familionoe de carviére » (S, Pennec. 2002, p. 134). ou conjugale (ce
qu’illustre particulicrement le cas de Pierre Granelle, aussi bien pour I'exercice de Iaide a la wilette que pour
la réticence a deléguer la prise en charge de son épouse en structure d’accueil).

* Ou, au contraire. a rompre avec une camiére filiale ou conjugale d'aidant(e). dans le cas des situations
évoquées dans la note précédente.

3 & Tenir la main de sa mére ¢ 'était traverser une frontiére subtile dans les relations parent-enfant » (E. Abel,
1990, p. 199
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Notons par ailleurs que le registre relationnel permet aussi de cerner les obstacles d ordre
plutot affectif, a I'implication de certains enfants, voire de certains conjoints. Une relation
qualifiée de plutot difficile, ou conflictuelle, semble contraindre certaines activités et
decisions d’aide. Par exemple, lorsque se pose la question de la fin du maintien a domicile,
I"alternative entre un hébergement en institution et une recohabitation peut étre rapidement
tranchée. Il n'est pas rare que les enfants refusent catégoriquement d”héberger un parent, ne
serait-ce que par la difficulté de partager une journée entiére avec lui. Le registre relationnel
entretient done un lien avec la dimension affective, puisque celle-ci caractérise, ou imprégne

les relations filiales et conjugales.

Terminons avec le registre des émotions.

C. UN REGISTRE NEGLIGE : LE REGISTRE DES EMOTIONS

Nous pensons qu’une approche des expériences familiales de la prise en charge de la maladie
d’Alzheimer ne peut passer a coté de toute leur dimension émotionnelle. Les émotions
constituent aussi bien un registre d’interprétation du monde, de la relation, ou des événements
singuliers, qu'un registre d’action (se confronter ou éviter les émotions négatives, favoriser la

production d’émotions positives chez le malade), cu un registre de justification.

Nous 'avons vu au cours du chapitre précédent, les processus émotionnels ont longtemps été
déniés, dénoncés comme perturbant la relation de soin professionnelle, avant d’étre
finalement considérés, voire valorisés, comme dimension propre du métier de soignant. C’est
donc avant tout dans la sphere professionnelle que les émotions ont fait I'objet de réflexions,
notamment en termes de « travail émotionnel » (A. Hochschild, 1979 ; M. Drulhe, 2000).
Mais peu de travaux se sont intéressés a la dimension émotionnelle de la relation de soin
profane. L’approche de M. Castra et G. Cresson (2008), dont nous avons déja preésente les
apports™, propose en ce sens de porter un regard simultané sur la question des émotions des
soignants professionnels et profanes. Ces auteurs soulignent les impacts positifs que peuvent
avoir les émotions sur les conditions de la production de soins, notamment en constituant des
moteurs pour 1’action. Ainsi, la peur, la tristesse, la compassion, la surprise ou la colére,

suscitées par |'annonce d’un diagnostic inquiétant peuvent engager 1'individu dans la

* Notamment en termes de stratégies et de supports pratiques ¢t symboliques de distanciation des émotions
(soulignant justement I"absence des supports collectifs rencontrée par les parents d’enfants malades. Cr. dans
le deuxiéme chapitre, 11, Le « travail émotionnel » dans larelation de soins.
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recherche d’informations et stimuler 1’appréhension d’une forme d’« expertise profane »,
profitable a la mise en ceuvre d’une relation de soin. Dés lors, ces auteurs nous invitent a
penser que, loin d’entraver le jugement et I’action de soin, les émotions ont « un impact sur la
performance du role de soignant » (Ibid., p. 71), et sont envisageables comme des moteurs

d’une action de soin juste et efficace™.

« les émotions peuvent [...] étre considérées comme un moteur dans les différentes
dimensions du travail de soin profane, qu’'il soit cognitif, relationnel, pratigue ou
normatif » (Ibid.).

Au-dela, les processus émotionnels guident la recherche d’une action de soin adaptée et
ajustée aux émotions du malade et des aidants, ne restreignant pas I'intervention aux seuls
aspects techniques et matériels, mais |’ ouvrant, au contraire, a la prise en compte des besoins

émotionnels, dans une conception globale de la personne malade.

Nous allons préciser deux points importants pour penser les émotions en tant que registre
d’interprétation et d’action. 1l sagit, tout d’abord, de considérer les émotions au-dela des
sentiments affectifs auxquels se cantonnent généralement les approches sociologiques en
termes de logiques d’implication. Ensuite, nous considérerons les émotions dans leur rapport
a ’action, au-dela des simples réactions « réflexes » et automatiques, avec les processus de

confrontation. Nous proposerons, enfin, la notion de travail émotionnel profane.

. Les émotions, au-dela des sentiments affectifs

Le registre des émotions peut faire écho a la dimension affective : 1’amour ou |"affection, ou
au contraire le désamour ou la rancceur. Ces sentiments sont assez souvent évoqués dans les
travaux comme constituant des logiques d’implication |’aide aux parents agés en situation de
dépendance (J.-P. Lavoie, 2000 ; S. Pennec, 2002 ; S. Clément ef al., 2005), comme nous
I’avons vu au cours du deuxiéme chapitre. Notre approche des émotions englobe cette
dimension affective, mais la dépasse également. Certes, la question des émotions est en
dialogue avec celle des sentiments affectifs, en particulier du point de vue de 'implication

r soa 7 . . e
generale, comme nous |’avons précisé plus haut™. Les émotions survenant dans différents

* Cest d'ailleurs dans ce type de perspective que les émotions « positives », touchant 4 I"amour ou I'affection

que 'on porte au malade sont envisagées, dans la litiérature sociologique. comme des logiques d implication
dans 1"aide auprés d"un parent dgé malade et en situation dite de dépendance. of. deuxiéme chapitre, IV/B. Les
logiques alfectives,

T D'ailleurs, M. Drulbe (2000, p. 24) souligne que. déja dans un contexte hospitalier, la proximité affective
w appelle Vempathie ef réveille [des | émotions | .. [ la géne, lohonie, la culpabilité, embarras »,
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aspects de la prise en charge du malade sont parfois en lien direct et profond avec les
sentiments affectifs qu'on lui porte : on se trouve d’autant plus « affecté » d’avoir a prendre
des décisions conséquentes pour lui (notamment celles qui limitent son autonomie) qu’on lui

porte des sentiments affectifs forts.

Par ailleurs, d’autres émotions surviennent a I’ évocation des difficultés affectives marquant la
relation avec le conjoint ou le parent. C’est ainsi qu'a |’heure de I'implication envers un
parent atteint de la maladie d’Alzheimer, des souvenirs, parfois douloureux remontent a la
surface et générent des émotions fortes et ambivalentes™. Certaines de ces émotions parfois
ancreées profondément, qui se comprennent a la lumiére de la relation affective avec le parent
malade, sont a mettre en perspective avec | 'expérience de |'implication de maniére générale.
La mise entre parenthéses de rancceurs liées a des éveénements parfois trés traumatiques est,
selon nous, a étudier du point de vue de la gestion des émotions, lesquelles sont générées dans

un cadre particulier de relation affective difficile™.

Néanmoins, notre propos ici n'étant pas d’éclairer les moteurs de I'implication dans 1'aide de
maniere generale, chose qui a déja fait I’ objet de nombreuses recherches (présentées au cours
du premier chapitre), cette dimension purement affective s’avére moins pertinente. En effet,
au regard des trois situations dilemmatiques retenues, le registre affectif n’apparait pas
comme un registre d’action signifiant. La dimersion affective de I'implication globale ne
permet pas a elle seule de saisir la complexité de certaines expériences, I’ambivalence de
certains sentiments. Précisément, si 1’amour conjugal ou filial peut permettre de comprendre
I"implication globale d’un proche, il faut creuser davantage et ouvrir notre réflexion a tout un
panel d’émotions pour comprendre son implication ou son retrait dans certaines d’activités

d’aide specifiques.

En proposant d’appréhender les émotions au-dela de la seule vie affective, nous soulignons la
portée heuristique des émotions dans |'interprétaton sociologique des phénomeénes sociaux.
Nous rejoignons en-cela ce propos d’0. Luminet (2002, p. 29 et 41) insistant sur la place
centrale des émotions dans 1’ensemble des domaines et activités de la vie sociale :

« les émotions affectent de maniére importante notre perception du monde, la maniére
dont nous nous exprimons, les raisonnements intellectuels que nous tenons ou encore

* Lors de I'entretien, elles apparaissent parfois sous la forme d'hésitation 4 se confier davantage. d'autres fois,
les pleurs permettent de libérer la parole,

*Nous pensons notamment & U'expérience de Daniéle Sovez. qui malgré un événement traumatique lié 4 sa
premiére grossesse ¢l a la réaction de rejet de ses parents, estime qu'an regard de son implication auprés d'cux,
elle « ne leur fait pas payer » leur comportement de 1'époque,
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les processus d’apprentissage auxquels nous sommes soumis dés notre plus jeune
dge. [...] nos émotions sont au centre de notre vie el pas sewlement comme on le
pense souvent de notre vie affective. Nos prises de décision, la maniére de résoudre
certaines difficultés d'apparence strictement matérielle et rationnelle sont elles aussi
influencées par notre état émotionnel. »

Par ailleurs, les processus eémotionnels permettent d’appréhender le sentiment de
responsabilité par lequel les proches, conjoints et enfants, s"impliquent auprés d’un malade,
malgré les bouleversements que cette implication peut produire dans leur vie sociale et
personnelle. Au-dela, nous avons également souligné, entre autres avec F. Saillant et E.
Gagnon (2001), comment la vulnérabilité — et les émotions qu’elle suscite — apparaissait a la
fois comme condition et conséquence du lien social ™. A travers cetie recherche, nous
souhaitons contribuer a la reconnaissance de |'importante place des processus emotionnels
dans 'émergence et le développement des postures de care et des relations de soin dans la

sphere profane.

Précisons a présent comment |’approche des émotions dans 'action de soin peut étre
envisagée au-dela du simple maintien des activités agréables ou de I’évitement des situations

désagréables.

2. L’action, au-dela de la recherche du plaisir ou de I’évitement du deplaisir

Une maniére de comprendre la place des émotions dans |’action de soin, peut étre de
considérer les émotions au regard de leurs causes (une situation, un événement) et de leurs
conséquences (une action, un retrait, une délégation, une décision plutdt qu'une autre). Partant
de la distinction entre les émotions positives (agréables) et négatives (désagréables), les
approches behavioristes et neuropsychologiques (R. Davidson, 1992 ; J. Gray, 1990 ; P. Lang,
1995) mettent en évidence deux systémes de comportements distincts : 1’un orienté « vers le
rapprochement, la recherche du plaisir, qui est poussé par une émotion positive » et 1’autre
marque par des « comportements aversifs, orientés vers I'évitement, poussé par une émotion

négative » (D, Westen, 2000, p. 585).

Nous dégagerons un troisiéme « systéme », appréhendé par les psychologues en termes de
« confrontation » (0. Luminet, 2002) aux situations provocatrices d’émotions négatives. En

effet, il est trop réducteur de considérer I'action — ici 'implication dans les activités

*Cf. deuxiéme chapitre, IVA/2. Vulnérabilité(s) en questions.
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dilemmatiques, ou leur délégation — comme s’inscrivant soit a la poursuite des situations
agreables, soit dans 1'évitement des situations désagréables. Ces deux systémes de
comportements ne permettent pas a eux seuls de penser, par exemple, 'implication
quotidienne auprés d’un proche atteint de la maladie d’ Alzheimer, mal gré la géne, le dégout,

la colére, la peine ou |"angoisse suscitées par les activités dilemmatiques retenues.

Aussi faut-il considérer des processus émotionnels orientés vers |’action comme étant plus
complexes que la seule recherche du plaisir ou I'évitement du déplaisir. L’intervention des
proches rencontrés dans les activités dilemmatiques témoigne de ces processus complexes : ne
pas aimer faire la toilette de son proche, étre géné de le voir nu, avoir peur de la séparation
dans le recours aux structures d’accueil ne les empéche pas — la plupart du temps — de s’y
impliquer malgré tout. Au-dela, les proches accompagnent parfois méme le malade dans

I"acceptation de cette méme aide suscitant chez lui géne ou colére.

Notre analyse se montrera attentive non seulement aux processus émotionnels des proches
impliqués dans la prise en charge familiale de la maladie d’Alzheimer, mais aussi a
I’expérience émotionnelle des malades, telle qu'elle est pergue et rapportée par les proches™
Nous pensons qu’il est pertinent d’envisager ces processus émotionnels en termes de « travail
émotionnel » comme il 'est fait pour les professionnels de la sant¢ (M. Drulhe, 2000 ;
M. Castra, 2003) et des services a domicile (A, Dussuet, 2007). Comme les professionnels, et
parfois de maniére plus intense, les profanes — proches familiaux — ressentent des émotions a
I"eégard de certains événements ou situations ; comme eux, ils s’attachent a les intégrer a des
processus cognitifs, s’efforcent de comprendre les émotions d’autrui, du malade, d’en limiter
les vécus négatifs et de privilégier la production d’émotions positives. Comme eux. ils sont
souvent amenés a la confrontation avec ces épisodes émotionnels dont ils ne peuvent se
soustraire, et s’engagent dans des processus d’assimilation ou au contraire se réfugient dans

I"évitement, en déléguant "aide a des tiers, voire en se retirant massivement du réseau d’aide.

Explorons les éléments nous permettant d’interpréter les expériences émotionnelles des
proches en termes de travail émotionnel profane.
3. Dutravail émotionnel profane

Cette notion, se rapportant initialement aux métiers de services, puis aux métiers de la santé,

est aujourd hui courante pour designer les processus émotionnels des professionnels. Elle

* Puisque 'enquéte portait sur I'expérience des proches. nous n'avons pas rencontré de malades.
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apparait tout aussi pertinente pour analyser les expériences des individus impliqués dans la
production de santé¢ de leurs proches malades. De la méme maniére que 1’analyse de la
« production domestique de sanié » engagée par G. Cresson (1995) interrogeait la pertinence
de «la dichotomie publicprivé [..] puisque le "privé" se voit assigner une fonction
hautement sociale », nous pensons qu’il est pertinent, d’une part, d’accorder une large place
aux processus emotionnels dans la prise en charge familiale de la maladie d’Alzheimer, a
Sfortiori dans ses dilemmes spécifiques, et, d autre part, de les appréhender en termes de travail

émotionnel pour en traduire la complexité et en envisager les stratégies et les finalités.

On peut dégager trois rapports différenciés aux situations exposant aux émotions, a valence
positive et négaﬁveu_ Ils constituent, dans notre conception, les trois dimensions du travail

emotionnel,

Le premier rapport aux émotions renvoie a la recherche des situations agréables a travers la
production d'émotions posifives, aussi bien pour |"aidant que pour le malade, parfois méme
pour les deux simultanément. Le deuxieme rapport consiste en une « confroniation »
(O. Luminet, 2002) avec la situation émotionnellement difficile, que nous traduisons en
termes de dépassement des limites émotionnelles (associées a des émotions négatives). Enfin
le dernier rapport renvoie a une atfitude d'évitement des situations provoquant des émotions
negatives, et se traduit, dans la posture de I’aidant, par la délégation d”une activité d’aide a un
tiers ou encore par le report dans le temps d’une décision a prendre. On peut se demander
comment une attitude d’évitement — donc de contournement de 1’exposition émotionnelle et
de I"action de soin — peut étre considérée comme une forme de travail émotionnel. Nous
pensons que 1'évitement émotionnel peut, dans certains cas, viser une finalité dépassant et
transcendant la seule action de soin. En effet, considéré au regard d’une conception globale de
la famille et de 'histoire des liens familiaux, au regard de «/'‘éprenve familiale »
(D. Martuccelli, 2006), I"évitement de certaines situations émotionnellement difficiles — pour
soi-méme, pour le malade ou d’autres aidants — peut contribuer au maintien d’une certaine
cohérence familiale et/ou identitaire, et n’apparait plus seulement comme une rupture de
I"action de soin, L’ évitement des émotions négatives (les siennes et celles d’autrui) peut ainsi
poursuivre une finalité d’ordre relationnel et/ou identitaire et peut, des lors, étre considéré

comme une attitude signifiante, participant du travail émotionnel.

“* 11 nous faut également souligner qu'une situation peut exposer un individu a des émotions négatives, ou

positives, intenses et se révéler neutre pour un autre. Ceci rejoint 1'obsernvation de M. Castra (2003, p. 292) .
woe qui est (physiquement el émotionnellement) pénible, voire insupportable pouwr cerfaing est moins pour
o ‘autres »,
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Ces trois attitudes constituent les trois dimensions du fravail émotionnel réalisé par les
proches des malades. Cette approche permet de comprendre les formes de dépassement des
difficultés émotionnelles, et de saisir les diverses stratégies pratiques et symboliques mises en
place, qui sont d’ailleurs relativement analogues a celles que 1'on peut repérer dans les
pratiques professionnelles (R. Fox, 1988 ; M. Drulhe, 2000 : M. Castra, 2003). Ainsi,
I"habitude progressive, la technicisation du geste, le recours au jeu et a |"humour, les retours
réflexifs . contribuent & une progressive « accoutumance » (P. Livet, 2002) de I"aidant —
mais aussi potentiellement du malade - 4 la situation originellement désagréable, stressante ou

génante.

Ce modele d’analyse complexe est le fruit de la rencontre entre un ensemble de lectures et une
démarche de recherche inductive réalisée sur un matériau que nous nous proposons de

présenter maintenant.

III. DEMARCHE DE RECHERCHE

Comme nous I’'avons indiqué plus haut, le projet initial de cette recherche traitait des
implications différenciées des proches de malades, au niveau global et général de I'aide,
depuis les aidants principaux « monopolisant » la relation d’aide, jusqu’aux proches non
impliqués, en passant par les aidants secondaires. Nous voulions éclairer les processus de
différenciation des implications, saisir les formes de négociation, d’(auto-)assignation et
d’(auto-)exclusion. Cette approche s’inscrivait dans la continuité des travaux de S. Pennec
(2006)* tout en apportant un regard plus précis sur ces cas de non-implication en nous
intéressant aux logiques a la fois individuelles de retrait mais aussi aux logiques familiales
d’exclusion de certains apparentés. C’est au regard de ces intentions initiales, et en faisant

référence aux travaux sur les logiques d'implication (J.-P. Lavoie, 2000 ; S. Pennec, 2002 ;

* Cette interprétation sociologique en termes de stratégies et de travail émotionnel fait par ailleurs écho aux
théories psychologiques sur la confrontation aux épisodes émotionnels négatifs. Il semble que méme des
confrontations indirectes, le simple fait d'y penser, ou d'en discuter (1, Penncbaker, 1989) contribuent a limiier
les réponses ¢motionnelles négatives aussi bien sur les plans physiologique (diminution des marqueurs du
stress) que cognitil: « la confrontation permetirait la compréhension, el finalement Vassimilation on
laccommodation de 'épisode émotionne!l dans les schémas mentawxe de Uindividu » (O, Luminet, 2002,
p. 141).

** A propos des « retirés » de 'aide, cf. chapitre premier, VA/3, Ceux qui n'aident pas,
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S. Clément ef al., 2005, M.-E. Joél et C. Martin, 1997), que nous avons congu notre protocole

d’enquéte (guide d’entretien semi-directif et approche monographique).

Puis, a I'épreuve du processus d’analyse du matériau, nos intéréts de recherche se sont
transformeés. L’attention pour les processus de différenciation des implications des proches
dans ['aide de maniére générale s’est dissipée devant la spécificité de certaines situations
spécifiques et la diversité des fagons dont les proches les appréhendaient. Nos analyses ont
révele la pertinence de trois registres pour appréhender cette singularité des expériences des
proches. Cette évolution de la problématique nous a amenée a enrichir notre cadre théorique
et conceptuel, intégrant les travaux sur les principes de justice familiale (J. Coenen-Huther ef
al., 1994 ;] Kellerhals et al., 1997) et I’ensemble des approches sociologiques des émotions
dans la relation de soin (M. Drulhe, 2000 ; M. Castra, 2003). Cela a également eu pour
conséquence de limiter 'intérét de la comparaison internationale, 1’arbitrage des dilemmes,
articulé autour des registres principiel, relationnel et émotionnel, semblant faire peu de place a
la question des dispositifs d’acces et de financement des prestations de services, d’accueil et

d’hébergement des malades.

Ce chapitre est 1'occasion de presenter cette démarche de recherche dans sa réalité
dynamique. Nous verrons, dans un premier temps, comment le projet d’enquéte initial sur les
implications différenciées des proches a débouché sur la conception et la mise en ceuvre du
protocole d’enquéte. Nous exposerons, dans un second temps, comment nous avons mobilisé

ce matériau empirique pour élaborer et fonder notre modeéle d’analyse.

A. UNE ENQUETE SUR LES IMPLICATIONS DIFFERENCIEES

Notre projet initial sur les processus de différenciation de I'implication des proches familiaux
nous a conduit a préciser certains aspects du protocole d’enquéte des les premiers mois de la
recherche. Nous allons tout d’abord expliciter les principaux ancrages empiriques et nous

préciserons ensuite les outils méthodologiques mobilisés dans I'enquéte de terrain.
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1. Des ancrages empiriques diversifiés

Le projet initial de recherche étant articulé autour des implications différenciées des proches
des malades, nous avons d’emblee précisé quelques critéres pour définir notre échantillon : la

nature du lien familial, le lieu de vie du malade et, enfin, le contexte national.

Nous avons tout d’abord ouvert I'enquéte de terrain a différents proches du malade, en nous
concentrant toutefois sur deux figures principales de ’aide familiale, a savoir les conjoints et
les enfants. Ce choix renvoie a un double enjeu. D'une part, celui de dépasser, en’affinant, la
catégorie d’« aidants familiaux ». Certains auteurs insistent en effet sur [’absence de
pertinence de résultats trop généraux qui ne prennent pas en compte la diversité des figures
d’aidants familiaux, comme c’est souvent le cas pour I’age moyen des aidants (S. Clément
etal., 2005). Nous soulignons ainsi la place de la nature du lien familial dans la
différenciation des implications des proches. En effet, des logiques distinctes peuvent motiver
I"implication, I’aide apportée dans différents domaine peut prendre des formes différentes, ou
encore, la situation peut étre vécue différemment selon le statut familial. D’autre part,
enquéter a la fois sur des conjoints et des enfants de malades permet aussi de comparer les
implications de personnes ayant le méme statut familial. En effet, employer ces catégories
sans les interroger revient a penser qu'un conjoint ou enfant qui aide une personne atteinte de
la maladie d’ Alzheimer partagerait suffisamment de caractéristiques avec un autre conjoint ou
enfant aidant pour entrer dans la méme catégorie « d’aidant familial »*. Cette recherche
contribue donc a la deéconstruction des catégories englobantes de « conjoint-aidant» ou
« d’enfant-aidant », en en soulignant la diversité et la richesse. C’est également dans cette
optique, qu’une attention particuliére a été portée a la question des rapports sociaux de sexe

dans la répartition des activités d’aide et des réles décisionnels.

Nous avons ensuite envisage le critere du mode d'hébergement des personnes malades, et fait
le choix de considérer a la fois les situations de maintien a domicile — avec ou sans recours
aux structures d’accueil de jour — et celles d"héberzement permanent en institution. Ce double
regard permet d’éclairer deux types d’expériences, tout en ne considérant pas |'entrée en
institution comme la fin de "implication familiale. Une attention particuliére est portée a la
place de chacun des proches dans ces décisions d’entrée en institution et a |'éventuelle

réorganisation des roles de chacun.

¥ Cette question a déja é1é soulevée a propos de la catégorie de "/ aidante familiale" par S. Clément et al., 2005,
p. 155,
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Nous avons par ailleurs souhaité ouvrir notre questionnement au confexte socio-politiqgue dans
lequel se déroulent les pratiques de solidarité familiale observées. Cette perspective de croiser
deux contextes nationaux preésentait au moins deux intéréts. D’un point de wvue
méthodologique d’abord, 1a rencontre avec le contexte espagnol nous a offert I opportunité de
porter un regard neuf sur notre propre pays, nous placant davantage en mesure de nous
interroger sur les specificites respectives de chaque territoire. Ensuite, du point de vue
analytique, nous avions I"ambition de soulever de nouveaux enjeux de recherche. Nous avions
formulé 1"hypothése que les formes d'implication familiale et les pratiques d’aide seraient
différentes, en tout cas n’auraient pas le méme sens, en fonction du contexte national dans
lequel elles s'inscrivent™, en nous appuyant sur les travaux portant sur les systémes de
protection sociale en Europe (G. Esping-Andersen, 1999a, 1999b; B. Le Bihan, 2002 ;
C. Martin, 2003). Ainsi, le niveau d’implication des proches n’aurait pas les mémes
répercussions sur la qualité de vie et la prise en charge du malade selon que la sociéteé en
prend ou non la responsabilité. En croisant deux contextes nationaux, nous voulions
initialement comprendre dans quelles mesures les niveaux et les formes d’implications

pouvaient étre liées au contexte national dans lequel elles s’inscrivent .

Nous allons a présent préciser les outils méthodologiques mobilisés dans | enquéte.

2. OQOutils methodologiques

Notre objectif etant de comprendre les processus de différenciation des implications des
proches, a partir de leur expérience et des representations de leur implication personnelle ainsi
que de celles de leurs pairs, nous avons opté pour une méthodologie qualitative. Nous avons
ainsi réalisé des entretiens semi-directifs, en privilégiant la perspective monographique afin
de croiser les différents témoignages au sein d’une méme famille. Nous préciserons ici quatre
aspects de notre démarche empirique : le guide d’entretien ; le déroulement des monographies

de familles, les corpus empiriques, et les accés aux terrains.

¥ Celui<i se caractérise notamment par la nature de la protection sociale et de la prise en charge de la
dépendance (plutdt collectivisée ou repliée sur la sphére familiale), les caractéristiques des relations familiales
{cohabitation ¢t proximité résidenticlle, densité du réseaun de parenté effective) et la prégnance des normes de
responsabilités familiales.

*"Nous présentons en annexe quelques éléments de presentation des deux contextes nationaux. Ces données
contextuelles soulignent comment. tout ¢n étant confrontés a des situations similaires du point de we du
vigillissement de la population, de la dépendance et de la maladie d” Alzheimer, les deux pavs n'ofTrent pas les
mémes réponses institutionnelles,
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2.1, Conception du guide d’entretien

Nous avons congu le guide d’entretien de maniére a explorer plusieurs pistes, a priori
pertinentes pour comprendre 'implication diffirenciée des proches des malades. Les
rubriques envisagées portaient sur trois themes principaux : la configuration familiale, la

construction de la relation d’aide et le sens de I'implication™,

Concernant la configuration familiale, les themes abordés nous permettaient de saisir en quoi
la place spécifique de chacun (enquété, pairs, malade) a pu jouer un role dans I'implication
des aidants, en quoi certaines relations semblaient déja favorables ou défavorables a
I'implication dans 1’aide, mais aussi les effets de la maladie sur les relations familiales. A
propos de la relation d'aide, nous avons voulu saisir tout d’abord la place de 1’événement
(diagnostic, constat d’un besoin) dans I'implication de I’enquété ou de ses pairs. Nous avons
ensuite cherché a cerner comment la relation d’aide a pu se construire, avec ou sans le malade
(ses preférences). Nous avons également souhaité appréhender la maniere dont les enquétés
définissaient leur intervention et celle des autres (aide, soutien, non-aide, etc.). Nous avons
enfin mis "accent sur les qualités, compétences, principes ou valeurs mobilisées dans leur
intervention. Concernant le sens de ['implication, nous avons cherché a comprendre le
pourquoi (les causes) et le pour quoi (les finalités) de leur implication auprés du malade, ou

d’un autre proche aidant.

2.2, La progression des monographies de famille

Deés la premiere prise de contact, nous precisions que nous comptions sur la participation d’au
moins deux proches du malade. Nous indiquions également que nous preférions realiser des
entretiens individuels. Aussi, aprés chaque premier entretien réalisé avec un conjoint ou un
enfant d’un malade, nous lui demandions de nous mettre en relation avec, au moins, 1'un de
ses proches. Nos monographies ont ainsi progressé de proche en proche : du conjoint du

malade a un enfant et/ou d’un enfant a ’autre.

Nous avons réalisé une majorité d’entretiens individuels, au domicile des enquétés ou au sein
de la résidence hébergeant le malade (chambre du malade ou cafétéria, le cas échéant). Mais
nous avons également mené quelques entretiens collectifs a certaines occasions (visites
communes rendues au malade hébergé en établissement, réunions familiales). Nous avons

également proceéde a huit entretiens collectifs, reunissant deux, trois, et méme jusqu'a six

* Le guide d'entretien est présenté en annexe, Cf. Annexe, 1V, Volet empirique.
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membres de la famille du malade. Ces situations d’entretiens procédent moins d’un choix
delibéré de notre part que de I’ opportunité offertes par des réunions familiales ou des visites
communes en EHPAD., Nous les avons menés sur le méme mode que les entretiens
individuels, en adaptant bien sur les questions et la discussion de maniére a ce que chacun
puisse s’exprimer, incitant le plus souvent a |'expression des différents points de vue, et
facilitant I"explicitation des desaccords lorsque I'occasion semblait se présenter. Nous avons
systématiquement demandée si tout le monde était d’accord avec ce qui venait de s’ étre dit, si
personne n’avait de corrections ou de nuances a apporter. Mal gré la spécificité des conditions,
nous avons préfére vivre la situation d’entretien comme les autres, en augmentant toutefois
notre capacité d’observation des différentes formes d’interactions (notamment les prises de
paroles, les relances effectuées par un enquété auprés d'un autre enquété, |’émergence et
I"explicitation des désaccords) (S. Duchesne, F. Haegel, 2004). Ainsi, si, dans un premier
temps, ces entretiens collectifs n'avaient pas de finalité particuliére, ils se sont révélés étre de
bons stimulants de la réflexion, évaporant le sentiment de « saruration » (J.-C. Kaufmann,

1996) emergeant a la fin de |'année 2009,

2.3. Description du corpus empirigue

Notre matériau empirique est constitué d’un corpus de monographies et d'un corpus

d’entretiens isolés.

Nous avons réaliseé pres de vingt monographies en France (7) et en Espagne (12), réunissant
une cinquantaine de proches de malades (20 en France et 31 en Espagne). Dans ce corpus, les
malades pris en charge a domicile (5 sur 7 en France et 7 sur 12 en Espagne), sont plus
nombreux que ceux avant intégré un établissement d hébergement spécialisé. Parmi
I’ensemble des malades, une dizaine fréquente ou a fréquenté un Accueil de Jour (3 en France
et 7 en Espagne). Ces monographies rassemble dans la majorité des cas, deux proches
différents (5 en France et en Espagne), mais aussi, parfois, un nombre plus important de
proches (6 monographies en Espagne réunissent 3 proches ; 2 monographies en France

comptent 4 et 6 proches).

Par ailleurs, bien que nous précisions, avec insistance, notre volonté de rencontrer plusieurs
proches du malade, nous n’avons parfois pas pu obtenir plus d’un entretien individuel par
famille. Le plus souvent, I'impossibilité de progresser dans la parenté se présentait a partir des
conjoints des malades, En effet, les conjoints — essentiellement des conjointes et surtout en

Espagne — ont refusé assez fréquemment de méler leurs enfants a notre enquéte. Nous avons
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constaté que cette volonté de les écarter de I'enjuéte coincidait souvent avec celle de les
écarter aussi de |'organisation de 1’aide, voulant leur épargner le poids de cette situation.
D’autres fois, ¢’est simplement 1’ éloignement géographique qui a empéché notre progression
et la réalisation des monographies. Au terme de |'enquéte, ces cas dentretiens « isolés »
concernent six personnes en France et cing en Espagne. Finalement, ces difficultés pratiques
rencontrées dans le recueil du matériau constituent des indicateurs de 1’ organisation familiale
de 1'aide, des contours de la « maisonnée » (F. Weber, 2005). Pour autant, les entretiens
apportant géneralement des éclairages sur les implications d’autres proches, il demeurait
possible de les mobiliser dans |’analyse. Ce corpus complémentaire compte une petite
douzaine d’entretiens isolés (5 en France et 6 en Espagne). lls ont été réalisés auprés d’enfants

en France (4 filles et 1 fils) et de conjoints en Espagne (4 conjointes et 2 conjoints) *.

Au total, nous avons rencontré 63 proches de malades, appartenant a 31 familles. Ces proches
sont essentiellement des enfants (28 filles et 16 fils), puis des conjointes (10) et enfin des
conjoints (7). Par ailleurs, nous avons rencontré deux autres figures familiales : 2 belles-filles
(s"étant jointes a ’entretien réalisé avec leur compagnon) et 1 sceur. Précisons, pour finir, que

49 entretiens ont été réalisés pour constituer 1"’ ensemble du corpus empirique.

2. 4. Ladiversité des accés aun terrain

Indiquons briévement que la phase exploratoire s’est déroulée en France, au premier semestre
2007, avant d’engager le volet espagnol de I'enquéte au cours de trois séjours a Madrid de
septembre 2007 a mars 2008. Nous avons procéde au recueil du matériau frangais au cours du

second semestre 2009,

Afin de bien rendre compte du déroulement de I’enquéte, nous présenterons les différents

acces au terrain de maniére chronologique.

Dés les premiers mois de la recherche, nous avons procédé a quelques entretiens
exploratoires. Dans ce premier temps, |’ accés au terrain en France a été initié par la rencontre
d’un directeur d’EHPAD de Villeneuve d’Ascq qui nous a mis en relation avec trois proches
de trois residents. Malheureusement, malgre nos précisions préalables, notre progression dans

la parenté restreinte n'est pas allée plus loin (I'une était fille unique et nous n’avons pas pu

* Un tableau récapitulant 1'ensemble des monographies et des entretiens réalisés figure en annexe, V. Volet
empirique.
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reéaliser d’autres entretiens complémentaires. Néanmoins, ces trois entretiens « isolés» ont
constitué¢ une phase exploratoire de 1’enquéte nous permettant de tester le guide d’entretien.
Nous avons par ailleurs pu réaliser une monographie avec une famille rencontrée a la suite

d’une conférence prononceée en février 2007 a la CRAM Nord-Picardie.

Aprés ces cing entretiens menés en France, le volet espagnol de 1'enquéte de terrain s est
engage. Quelques tentatives d’acceés par le bouche a oreille dans le réseau de chercheurs
s'étant averées infructueuses, nous avons direciement contacté, en aoit 2007, ['antenne
madriléne d’ une association nationale de familles de malades d’ Alzheimer - AFAL Contigo™.
Notre projet de recherche, présenté par téléphone a 1'un des psychologues de 1’association, fut
bien accueilli et un premier séjour de deux semaines a Madrid fut organisé dés la fin du mois
d’aout. Les deux psychologues de |’association ont largement facilité 'accés aux familles
aidant un malade a domicile, puisqu’ils ont eux-mémes invité les membres de 1’association a
s'intéresser a notre recherche. Par ailleurs, ils ont également favorisé I"acces aux familles dont
le malade était place en hébergement spécialise, en me permettant de rencontrer les directeurs

de deux résidences situées en banlieue de la ville.

L’enquéte de terrain en France s’est poursuivie entre nos trois s€jours en Espagne et au terme
de I'enquéte espagnole. Elle est donc marquée par un éclatement dans le temps, mais aussi
dans les différents modes d’accés au terrain. Au total, nous avons donc eu un acceés trés
diversifié - le biais de directions d’EHPAD (Villeneuve d’Ascq, Tourcoing, Faches-
Thumesnil et Mons en Barceul), un Accueil de Jour lillois, un groupe de parole de
I"association Nord-Alzheimer (une antenne régionale de 1’association France Alzheimer), le
CMMR du CHRU de Lille, et sans oublier le bouche a oreille (réseau personnel ou rencontres
professionnelles). Nous avons également recontacté certains enfants aidants que nous avions
rencontrés dans le cadre du mémoire de M2 Recherche, ce qui nous a permis de réaliser une

monographie supplémentaire.

=5

Ainsi que nous I’avons déja précisé dans I'introduction générale, nos premiéres pistes
d’analyses s’articulaient autour de deux perspectives (les niveaux et les formes d’implication

différenciés entre les proches) que nous souhaitions mobiliser pour dessiner les contours

50

AFAL contigo, située au ceeur de Madrid, est 'une des 126 antennes de la CEAFA (Confederacion espaiiola
de asociaciones para familiares de enfermos de Alzheimer v oiras demencias) qui représenie les personnes
atteintes de la maladie d” Alzheimer et leurs familles,
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d’une éthique de la prise en charge familiale de la maladie d’Alzheimer. Mais, nos intéréts de
recherche ont évolué vers la prise en compte de la singularité avec laquelle les proches
apprehendaient chacune des situations dilemmatiques retenues. L'accent mis sur ces
dilemmes a révélé la pertinence des trois registres présentés plus tot dans ce chapitre et nous a
invité a reconsidérer notre corpus empirique sous ce nouvel angle d’analyse. C'est ce

cheminement analytique que nous allons a présent présenter.

B. L ANALYSE DES SITUATIONS DILEMMATIQUES

L’interprétation sociologique des dilemmes familiaux au prisme des trois registres proposés
dans cette thése est le fruit d’un long processus d’analyse. La centration sur les trois situations
dilemmatiques et la mobilisation des trois registres est arrivée tardivement, comparativement
au déroulement de "enquéte de terrain. C'est au cours de 1'été 2011 que cette piste a émergé
et nous a paru pertinente. Il nous a donc fallu regarder avec un ceil neuf |'ensemble des
monographies réalisées préalablement. Un bon nombre d’entre elles se sont révélées
particuliérement intéressantes au regard de ce nouvel objet de recherche formulé autour des
trois dilemmes. D’autres, en revanche, ont été moins mobilisées dans cette recherche en

raison d une moindre prégnance des dilemmes dans leurs expériences.

1. L’analyse inductive du matériau

Nous souhaitons souligner que le choix des trois situations dilemmatiques s’est fait de
maniére simultanée avec 1’émergence de la perspective de recherche articulant la notion de
dilemme et le jeu de différents registres, dont les diverses natures pouvaient entrer en
contradiction les uns avec les autres. Nous avons, au gré des analyses du matériau empirique
et de nos réflexions personnelles, identifié trois situations spécifiques, différentes d autres
situations d’aide, en ce qu'elles semblaient se présenter plus souvent comme des dilemmes.
Confrontés a ces situations, il nous semblait que les proches devaient, davantage que dans
d’autres situations, se positionner, prendre une décision, s’interroger. Partant de 1’étude de ces
situations dilemmatiques, nous avons mis a |"épreuve I’ébauche des différents registres, pour
n'en retenir que trois, nous semblant irreductibles. Ainsi, 1’analyse du matériau a participé a
¢lucider et affiner la nature et la portée des registres. Progressivement, nous avons procede a
une analyse systéematique de |’ensemble des entretiens, en portant une attention particuliére a

la maniére dont était vécue, ou au moins envisagée, au moins I'une des trois situations
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dilemmatiques. Assistée par le logiciel N'Vivo, nous avons codé les entretiens au regard des

nos catégories émergentes (les différents registres) afin d’en préciser les contours.

2. La comparaison mise au second plan de "analyse

Le déroulement de notre cheminement intellectuel, s’orientant progressivement, d'une part,
vers trois dilemmes spécifiques de la prise en charge et, d’autre part, vers les expériences
singuliéres, que des registres communs organisent, a réduit la pertinence de la perspective
comparative. Dans cette recherche orientée sur les dilemmes spécifiques de la prise en charge,
I"ancrage institutionnel n’apparait plus comme une perspective heuristique, dans la mesure on
il n’apparait pas dans |’arbitrage des différents registres. Néanmoins, on peut reconnaitre qu’il
reste signifiant au regard de la mise en ceuvre des deécisions de délégation, de recours ou
d’intervention dans la vie privée du malade, plus ou moins facilitée par les dispositifs
institutionnels et juridiques (financement services, accueil et hébergement, nombre de places,
directives anticipées, tutelles, etc.). L'ancrage national apparait donc comme une donnée
contextuelle, mais ne conditionnant pas forcémen: de maniére majeure |’issue des dilemmes
retenus. Nous ne tirerons donc pas la « ficelle » (H. Becker, 2002) de la comparaison de
maniére aussi centrale que nous 1’avions envisagé initialement dans cette recherche,
souhaitant davantage mettre 'accent sur le fonctionnement de 'expérience des dilemmes,
préférant souligner les distinctions que 1'on peut etablir au regard de variables statutaires (le

sexe ou le statut familial), plutét que sur des variables nationales.

CONCLUSION DU CHAPITRE 111

Sans trop anticiper sur l’analyse du matérian, nous pouvons déja préciser que les trois
registres ne fonctionnent pas de maniére isolée. lls sont, au contraire, articulés les uns aux
autres, et ¢’est justement cette articulation qui leur accorde un caractére dynamique. On repére
deux types de dynamiques, I'une a I'interne et |'autre entre les registres. La dynamique
interne a chaque registre traduit la tension de deux éléments propres a un méme registre. Par
exemple, un dilemme peut étre suscité par la confrontation de deux principes : deux principes
moraux (autonomie versus sécurité patrimoniale, par exemple), d'un principe moral
(autonomie, sentiment d’obligation) et d’un principe contextuel (reconnaissance d’un besoin
speécifique, sentiment d’incompétence). La dynamique entre les registres traduit la tension

entre deux ou plusieurs éléments appartenant a des registres distincts. Par exemple, un
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dilemme peut émerger de la confrontation entre, d'une part, des principes moraux et
contextuels (sentiment d’obligation et reconnaissance d'un besoin) et, d’autre part, |’ aspect
« illicite » d’une activité d’aide du point de vue du code relationnel, d’autre part, et étre, en
outre renforcé par des émotions négatives intenses tant du coté du malade que du coté des
aidants. L’action ou la décision finalement entreprise par I'individu découle de la priorite
accordée par 'individu a tel élément ou a tel registre. Cette réflexion s’accorde avec le
mecanisme de la révision proposeé par P, Livet (2002, p. 225) :

« Les relations entre arguments ne som pas des démonsirations de contradiction ni

méme des défaites d’un contre-argument par un contre-argument, ce som seulement
des supériorités de pertinence relativement a un contexte ».
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CONCLUSION DE LA PREMIERE PARTIE

Les deux premiers chapitres ont été consacrés a la synthése de savoirs sociologiques en
matiere d’aide familiale, et a une ouverture vers la prise en compte de la dimension

émotionnelle de la relation de soin profane.

Ces deux chapitres sont traversés par une perspective commune, celle des rapports de genre
dans les pratiques de solidarité¢ familiale. L’aide envers les parents dgés malades ou en
situation de dépendance se compose essentiellement de tiches domestiques et de soins aux
personnes, activités qui sont portées par des représentations sociales les assignant d’abord aux
femmes et aux moins diplodmés des individus, ce dans la sphere familiale tout comme dans la
sphére professionnelle. Cette perspective se trouve largement prise en compte dans les
théories anglo-saxonnes du care qui, ¢’est important de le rappeler, se sont largement inscrites
— dans le contexte de leur émergence au cours des années quatre-vingt — dans une théorie de la
domination masculine. Nous en retenons les pistes proposées pour déconstruire et repenser la
vulnérabilité, la dépendance et 1’autonomie, pour ouvrir la réflexion sur les émotions, pour
saisir les rapports de domination sociale fondée sur I’appartenance sociale et le genre et ses

enjeux en termes de répartition des activités d’aide et roles décisionnels.

Le corpus théorique et conceptuel construit au cours de ces deux premiers chapitres est
orient¢ vers 1’¢élaboration de notre modele d’analyse, que nous avons présenté au cours du
troisieme chapitre. Ainsi, partant des approches sociologiques de 1’aide, complétées par la
perspective des émotions, nous avons dégagé trois registres d’interprétation, d’action et de
justification, a partir desquels nous pourrons saisir I’expérience des dilemmes auxquels sont

confrontés les proches.
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PARTIE 2. EXPERIENCES SINGULIERES DE LA MALADIE
D’ALZHEIMER
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Dans la premiére partie, nous avons mobilisé des travaux portant sur I’aide familiale et sur les
émotions dans la relation de soins afin d’élaborer un modéle d’analyse permettant d’analyser
trois dilemmes de la prise en charge de la maladie d’ Alzheimer. Celui-ci est composé de trois
registres, communs aux expériences des proches, dont les investissements et articulations
variées permettent d’en saisir la singularité. Cette seconde partie vise, a partir du matériau
empirique, I’explicitation du fonctionnement et de 1’articulation dynamique de ces trois
registres. Nous examinerons successivement les trois situations dilemmatiques présentées
précédemment. Le quatrieme chapitre introduira cet examen avec 1’analyse du dilemme de la
toilette. Nous poursuivrons avec le dilemme du recours aux structures d’accueil et
d’hébergement au chapitre cinq. Nous terminerons, au chapitre six, avec le dilemme de

I’intervention dans la vie privée du malade.
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CHAPITRE IV - LA TOILETTE : FAIRE OU
FAIRE FAIRE ?

La toilette constitue, avec les activités liées a 1’alimentation par exemple, une activité de la vie
quotidienne pour laquelle le malade éprouve des difficultés croissantes avec 1’évolution de la
maladie. Mais, contrairement a la préparation des repas, 1’aide a la toilette confronte le malade
et ses aidants a la nudité, a la découverte et a I’entretien d’une intimité qui était jusque-la
cachée sous les vétements, faisant 1’objet d’une pudeur plus ou moins prononcée. Cette
activité est profondément spécifique du point de vue du registre relationnel. En effet,
I’exercice de la toilette, qu’elle soit quotidienne ou bien occasionnelle, met a 1’épreuve, ou du
moins interroge les relations familiales, a travers la gestion de la pudeur dans 1’invention
d’une nouvelle expérience de I’intimité conjugale ou filiale. La délégation a un autre proche,
voire a un professionnel, se présente alors parfois comme un moyen de préserver 1’ intégrité de
la relation. Pour autant, cette délégation n’est pas toujours possible, notamment lorsqu’il
s’agit de gérer un « accident » dans une relative urgence et de réaliser une toilette plus intime.
Des lors, on peut considérer que tous les aidants sont potentiellement exposés a cette

expérience de la toilette.

La géne, rencontrée par certains aidants a 1’idée de devoir accompagner leur proche dans sa
toilette, voire méme d’y participer, constitue une ¢motion tout autant qu’elle en génere
d’autres (1’agitation, la colére, parfois le dégofit, etc.), qui sont accentuées par la sollicitation
des sens de la vue, du toucher et de 1’odorat. Le registre émotionnel est trés présent dans cette
activité, et est donc, en partie, relié au registre relationnel. L’expérience de la toilette est en
effet une expérience sensitive et émotionnelle forte, qui accentue le sentiment de pénétrer
I’intimit¢ du malade, surtout lorsque ce rapport a 1’intimité est nouveau dans la relation
conjugale ou filiale. C’est également une expérience nouvelle pour le malade, qui parfois
résiste a la réalisation de la toilette lorsqu’elle est pratiquée par une personne en particulier (le
conjoint, I’un de ses enfants, un professionnel, en fonction de son sexe ou de son age, etc.) et
s’agite en conséquence. Il est alors souvent question de gestion des émotions : celles du
proche qui assure la toilette et celles du malade. Se pose également la question des principes

soutenant les actions et les décisions réalisées par un proche confronté a la réalisation de la
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toilette, parfois intime, de son conjoint ou de son parent malade, ou a sa délégation a d’autres

proches ou 4 des professionnels.

Le registre des principes (moraux et surtout contextuels) constitue généralement un registre
moteur de ’exercice de la toilette ou de dépassement des limites — relationnelles et/ou
émotionnelles — éprouvées par le proche. C'est le cas, principalement, du principe du besoin
d’aide. On s’ apercoit que la définition du besoin d’aide pour la réalisation de la toilette et du
type de réponse a y apporter subit parfois quelques variations entre les proches. Alors qu’il est
question pour certains de simplement rappeler au malade d’aller se laver pour qu’il réalise sa
toilette de maniére indépendante, méme si ¢’est fait sommairement, d’autres font état de la
necessite d’étre présent aux cotés du malade pour lui montrer les zones ou passer le gant,
quand pour d’autres encore, il est parfois nécessaire de prendre le gant. C’est également la
définition de la compétence qui doit étre interrogée dans ce domaine, dans la mesure ou

I"activite de la toilette apparait comme une activite discriminante du point de vue du genre.

Nous allons maintenant voir que les proches n’investissent pas tous les mémes registres, ni de
la méme maniere, pour fonder et justifier leurs actions et leurs décisions. L'implication
différenciée des proches est ainsi €clairée a la lumiére de leur expérience singuliére, saisie au
travers des investissements variés des différents registres : chacun se représente les contenus
et les codes de sa relation conjugale ou filiale avec le malade, ressent certaines émotions qu’il
parvient ou non a contréler en usant de stratégies spécifiques, et identifie un type de besoin
d’aide et une forme de réponse a celui-ci. En fonction de |'investissement variable de ces
différents registres, chacun se forge une représentation particuliére de la situation et des issues
possibles : faire soi-méme ou faire-faire par un tiers, qu'il soit proche familial ou

professionnel.

Nous présentons tout d'abord un panorama des situations étudiées ainsi que deux études de
p p

cas. Nous analyserons ensuite successivement les mobilisations spécifiques des trois registres.

I. PANORAMA DES SITUATIONS ETUDIEES, SUIVI DE DEUX ETUDES DE CAS

Ce premier point poursuit |'objectif d'une présentation concise de ['expérience de
I"implication dans les soins corporels. Nous présentons en premier lieu la maniére dont est

appréhendée cette situation dilemmatique pour chacune des familles concernées. Ensuite,
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nous proposons d’étudier plus précisément le cas de deux familles pour lesquelles on saisit
particuliérement bien I"articulation des différents registres et la singularité des expériences de
chacun des proches. Ces études de cas donnent a voir I’entrelacement des différents registres

de maniére transversale au sein d'une méme famille

A. REVUE DES FAMILLES CONCERNEES

Nous présentons dans ce paragraphe la fagon dont les proches expérimentent ou envisagent
I"aide a la toilette du malade au prisme des trois registres. Nous avons retenu pour cette revue
les familles pour lesquelles nous avons recueilli suffisamment de données pour I’analyse'. De
cette maniére, le lecteur pourra se familiariser avec le modéle d’analyse proposé. L' ordre dans
lequel sont présentées les familles cormrespond a la diversité des investissements des trois
registres, les deux situations les plus « riches » ont été retenues pour |'étude de cas qui suit

cette présentation.

Dans la famille Granelle, Amandine a d’abord commencé a éprouvé des difficultés pour
s habiller. 1l ne s”agit pas de difficultés fonctionnelles puisqu’elle n’a pas de mal a enfiler ses
vétements, mais plutot de difficultés cognitives, dans le sens ou elle enfile plusieurs
chemisiers, jupes et sous-vétements, les derniers recouvrant parfois les premiers. Elle a
ensuite besoin d’étre encouragée pour se rendre aux toilettes, puis accompagnée et aidée pour
les utiliser. Pierre, son conjoint, a longtemps caché a ses enfants les besoins d’aide de son
épouse dans ce domaine, demeurant longtemps le seul responsable de 1’aide dans ces activités.
Non diffusé, le besoin d’aide a donc subi des deéfinitions variees entre les proches (regisire du
principe de besoin). 11 sera véritablement « découvert » par ses filles que lorsqu’elles seront
spectatrices de ces scénes d’aide. L'une d’elle, Florence, estime que ce n’est pas a un
conjoint, ni a un enfant, de s occuper de ces choses-la (regisire relationnel) et organise, avec
deux de ses sceurs, I'intervention de professionnels. Florence estime que les professionnels
sont plus compétents pour effectuer ces aides liées a I'intimité corporelle et pour composer
avec | agitation ou les résistances du malade (registre émotionnel). lls sont aussi jugés plus
disponibles, en institution, pour faire face a la récurrence des allers-retours aux toilettes et la
gestion des petits accidents (registre des principes des ressources personnelles).

L implication de Pierre dans ce domaine de |'intimité corporelle est compris par ses filles au

' L'aide a la toiletie n"a parfois suscité que de bréves réponses, voire, n'a pas é1é évoquée durant I'entretien.
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regard du moteur de son implication générale : le dévouement pour sa femme lié a
I’engagement du mariage, associé a ses convictions religieuses (regisire des principes
moraux). Dans cette famille on observe dans un premier temps une forte différenciation, entre
les proches, dans |"exercice de I"aide a la toilette, avec Pierre comme seul responsable. Son
implication dans ces activités se réduit ensuite avec ['intervention quotidienne des

professionnels, jusqu’a s’ éteindre complétement depuis " entrée en institution d” Amandine.

Dans la famille Bermejo, Juana a eu besoin d’aide pour sa toilette bien avant son entrée en
institution. Victor, son conjoint, s’y est prété plusieurs fois, mais elle ne le laissait pas
vraiment faire, refusant qu’il endosse ce role-la. Sa fille Clara a également rencontré la
résistance de sa mere, confirmant la réticence qu’elle éprouvait déja elle-méme. Seule
Carolina semble parvenir a accéder a ce type d’intmité corporelle avec sa mére et a gérer ses
émotions, jusqu’a produire du bien-étre a I’heure du bain (regisire émotionnel et relationnel),
Le regisire des principes de compétence el de disponibilité est également trés investi — et trés
discuté — par Victor et ses filles, concernant précisément I'implication générale de leurs deux
freres. La question de la construction socialement genrée des compétences et de la
disponibilité y est soulevee. Dans cette famille, il y a donc du point de vue de |’exercice de la
toilette une faible différenciation entre Victor et Carolina : lui était régulierement confronte
aux petites interventions accidentelles, tandis que Carolina etait plus facilement impliquée
dans ce domaine, étant pour ainsi dire I'élue de sa meére. Leur intervention se distingue de
celle de Clara, éprouvant de grandes difficultés a dépasser ses réticences et celles de sa mére.
Enfin, une forte différenciation distingue ces trois niveaux d’implication avec ceux des deux
fils de Victor, puisque leur implication générale est telle qu’ils n'ont jamais été confrontés a

ce type de dilemme.

Dans la famille Selen, Antonia aide sa mére a réaliser sa toilette matinale quotidienne, ainsi
que son habillage, tandis qu'une professionnelle vient réaliser celle du soir. Cette activité
semble s’inscrire dans la relation filiale, avec quelques événements similaires antérieurs a la
maladie d’Alzheimer (registre relationnel). De son cote, Gabriel présente une définition du
besoin d’aide de sa mére pour la toilette trés inférieure a celle d”Antonia (comme pour
I"ensemble des activités de la vie quotidienne), ne justifiant pas 4 ses yveux une implication
plus importante, ni pour sa mére, ni pour soutenir sa sceur (registre du principe du besoin). La
question des émotions n’'est pas particulierement évoquée dans cette famille. Dans ce

domaine, on note donc une forte différenciation entre |’intervention d’Antonia (aidante
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principale et cohabitante) et de Gabriel, différenciation caractéristique, par ailleurs, de

I’ensemble des activités d’aide.

Dans la famille Clémant-Rouget®, Paul semble avair besoin qu’on lui rappelle d’aller se laver,
mais Michéle, sa compagne, ne sait pas vraiment s’il le fait correctement. Elle nous livre ainsi
une deéfinition assez floue du besoin d’aide. Elle refuse d’ailleurs catégoriquement de
participer a ces activités, afin de préserver leur relation conjugale. La distinction entre le rdle
familial et le rdle d’aide est donc claire et importante pour Michéle (registre relationnel) et
une délégation a des professionnels aurait de toutes fagons été envisagée si le besoin d’aide
avait été clairement attesté. L’entrée en établissement a précédé cette éventualité. La question
des émotions n’est pas vraiment évoquee, si ce n’est une réticence épidermique a s’ impliquer
dans ce type d’activité. Dans cette famille, on obszrve peu de différenciation dans | 'aide a la

toilette, puisqu’ aucun proche familial n'y a participé.

Dans la famille Vulio, les activités de I'intimité corporelle se déclinent sur un large éventail :
la toilette quotidienne, les protections contre |'incontinence, la créme contre les irritations, les
suppositoires, etc. C’est Juan, le conjoint, qui en assure la réalisation quotidienne, bien qu’il
ait le sentiment que cela contribue & détériorer sa relation conjugale, sur le plan amoureux et
sexuel (registre relationnel). 11 s’estime davantage disponible, patient et précis que des
professionnels, qui exerceraient de surcroit en institution, pour assurer 'ensemble de ces
activités intimes puisqu’'il n’a a s’occuper que de son épouse (registre des principes
contexiuels). Les émotions ne sont pas evoquées dans | expérience de Juan ni de ses enfants
ainés — Jose et Olivia — qui n'interviennent pas dans ce domaine, Dans cette famille, on
observe donc une différenciation importante entre Juan et ses enfants ainés, mais qui ne
semble pas « subie » ou imposée a Juan qui ne la « dénonce » pas. En revanche, il regrette et
denonce ['attitude de retrait de son fils cadet Alejandro, créant une différenciation

conséquente et généralisée a I'ensemble de |"aide.

Complétons maintenant ce panorama doit par deux études de cas plus détaillées.

* Nous recourrons au nom compose afin de rendre compte du statut de concubins de Paul Clémant et Michele
Rouget. En effet, leur relation amourcuse construite sur le modéle du « Living apart together » (1. Levin, 2004)
marque de maniére significative Uensemble des dilemmes éludiés. en particulicr celui du recours aux
structures d'accueil (chapitre suivant),
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B. DEUX ETUDES DE CAS

Nous avons sélectionné deux cas illustrant le mieux le caractére multidimensionnel de
I"expérience de la toilette du malade, en ce que différents registres sont mobilisés et le sont de
maniere différente par les proches 1l s’agit de deux fratries mixtes, dans I'une, le parent
malade est veuf, tandis que dans la deuxiéme, le conjoint de la malade assume un role
d’aidant principal du quotidien. Dans le premier cas, celui de la famille Denis, on observe peu
de différenciation dans la réalisation de la toilette entre le fils et la fille, les deux seuls aidants
de leur mére, tous les deux aguerris aux diffeérentes activités de soins du corps depuis
quelques années. Dans celui de la famille Rolin, on observe au contraire une plus forte

assignation de la fille que du pére et du fils.

1. Angele et Patrick Denis

Patrick (50 ans, cohabitant, célibataire) et Angéle (55 ans, mariée, 2 enfants) sont aujourd hui
aguerris a |’activité de la toilette et de I"hygiéne intime. Si Angéle se présente comme « la »
responsable des soins du corps, Patrick n’est pas en reste, puisqu’il assiste Angele et réalise
également seul des toilettes en cas d’« accident ». Tous deux assurent quotidiennement, et
depuis six ans, les toilettes de leur mére, et méme les « dégagements » des matiéres fécales
qu’elle ne sait plus évacuer toute seule. Pour autant, tous les deux évoquent la géne ressentie
au tout début, de leur coté, mais aussi du point de vue de leur meére”

Angele : Tout ce qui est toilette, voila, toutes ces choses-la voila, ¢ était moi. C'est moi.
Bon ¢ 'est vrai que un gargon, vis-a-vis de sa maman, laver tout ¢a, ¢ 'est quand méme

ewh... bon il venait pour dire de la sortir de la baignoire attention, hein, ¢ était pas le
Jait de pas ... de pas pouvoir la voir, enfin ¢est vrai gu'on n’étaitl pas habitués gquand

méme hein de noire temps, de voir les parents euh, méme moi hein, nus ou quoi que
ce soit hein. Donc euh... mais ¢ 'est vrai que c’est plus génant a ce moment-la de
toucher. Surtout quand v'a une seeur guand méme hein, | veux dire. C'est vrai hein, si
Vv'a une fille enh, autant que ce soit ...

Patrick : Il suffit qu'elle ait vomi et il faut la déshabiller, faut la changer, fawt la laver.
Et avant gqu’elle soit comme ¢a, je partais avec elle en vacances avec le fauteuil
roulant, ete., el la o on était en vacances ¢ 'élait qu'une douche donc je la lavais
moi-méme complétement, y a pas de probléme.

Pamela : Done ¢a représente guoi pour vous ?

¥ Les extraits d'entretiens séparés en paragraphes distinets sont tirés d'entretiens difTérents.
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Patrick : Ben ¢a a été génant an départ, vy a quand méme eu de la géne aun départ et

puis aprés ¢ 'est tout. J'ai peut-étre en moins de géne moi que elle d'aillenrs mais bon
il fallait bien le faire quand méme, de méme qu'aller aux toilettes, 'essuyer, eic.

FPamela : Donc ¢a représente guoi pour vous ?
Patrick : Non ben j'ai pris ¢a d’une_maniére médicale, faut oublier la personne que
¢'est, non faut savoir gue c'est sa mére donc au contraire on fait peut-étre plus

attention. Des fois on fait peut-éfre méme trop attemtion parce qu 'on fait peut-éire pas
les choses si bien que ¢a... mais bon avec le temps aprés ¢ 'est devenn un geste.

Plusieurs registres se mélent dans ces propos d” Angéle et de Patrick.

- Le registre relationnel a travers I'habitude d’une relation pudique et d’intimité

corporelle forte (« on n'étaii pas habitués ») qui engendre une « limite relationnelle »,

- Leregistre des emotions, qui transparait tout d’abord a travers la géne occasionnée par
les premiers contacts visuels et tactiles avec le corps nu - et souillé — de leur mére (« génani
de toucher »). Ensuite a travers le travail émotionnel (M. Druhle, 2000) effectué pour
dépasser ces limites (« omblier »* sans tout a fait « oublier » de qui il s’agit) et quasiment
professionnaliser 1’activité et le cadre relationnel en « geste médical », contribvant a
I"adoption d’une « attitude de neutralité émotionnelle » (C. Mercadier, 2008, p. 253). Enfin a
travers la prise en compte des émotions de leur mére, probablement tout aussi génée par cette
nouvelle inti mité avec ses enfants. Angele souligne par ailleurs la différence de sexe entre un
fils et sa mere (« surtout s'il y a une fille »), sans pour autant I’appliquer a un principe de

compétence genrée.

- Le registre des principes est également investi, avec en premier lieu le principe du
besoin qui apparait comme un moteur de |’action d” Angele et de Patrick : un dépassement des
limites relationnelles et émotionnelles (« il fallait bien l¢ faire »). Ensuite, le principe de la
compétence, pour souligner qu’il n'est pas de l'exclusif apanage des professionnels, ces
derniers posant en outre le probléme d’une moindre disponibilité, laquelle est en outre

conditionnée par la présence de Patrick.

Envisageons a présent le cas de la famille Rolin.

* Ceci remvoie aux stratégies de dépersonnalisation identifiée par R. Fox (1988) chez les étudiants de premiére
année de médecing confrontés a leur premigre autopsie,
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2. Amélie et Fabien Rolin

Jusqu'a ce que des aides a domicile commencent a intervenir — récemment — aupres de Mme
Rolin®, c’est sa fille Amélie (32 ans, célibataire) qui assurait la toilette quotidienne de sa
mere, celle-ci ne semblant tolérer que I"intervention de sa fille en ce domaine. Fabien (38 ans,
célibataire) a lui aussi assisté quelques fois sa mére dans la réalisation de sa toilette, mais
plutot de fagon occasionnelle, plus par « obligation » dit-il, et il préfére éviter de le faire. Tous
les deux n’appréhendent pas la toilette ni le rapport a 'intimité de leur mére de la méme
maniére, méme si les principes du besoin et de la réciprocité constituent un moteur de
depassement des limites relationnelles et émotionnelles qu’ils ont pu rencontrer.

Amélie : Enfin personnellement, je |'ai pas mal pris, tout le monde me disait « ouais
mais (u verras ¢a va étre dur et toul ¢a », d'un autre coté, ¢ 'était une obligation done

Jai pas réfléchi, moi je me suis plus dit « ma mére elle {'a fait powr moi guand | 'étais
petite et puis voila ¢ ’est tout, je dois lui faire » et j'ai pas réfléchi [... | Ouais, j 'ai dit
de toutes fagons je dis, faut pas que je réfléchisse, parce que si je réfléchissais, ¢a
m’aurait ... [...] Et puis bon je 'ai plus pris sous forme de jen. Par contre ce qui est
dur ¢'est d'étre dans la salle de bains avec sa mére el de se dire ben « maman fais

¢a », parce gque bon au début céiait plus aiguiller, la guider, voila « fais ¢a,
n'oublie pas de faire la, oublie pas de faire ¢a », et ¢’est de dire « mais purée,
pourguoi elle y arrive pas » quoi, ¢a coule de source’ [ ... | Voila, je lui disais « lave
toi sous le bras », bon ben elle allait faire son con. Donc un endroit correspondait
pas forcément, dans sa téte, ¢ était, elle faisait la on elle pensait sur |'instant « T ». Lt
donc euh c'est ¢a que [‘avais du_mal,_a me dire_« bon ben voila elle_arrive plus

quoi », ¢'est pas possible, ¢ ‘est pas possible d'en arriver la, parce que logiquement la
maladie, ¢’est la mémoire, et se dire bon ben non ya pas que ¢a justement [... ] Au
début ounais [c’était difficile pour elle]. Elle pleurait _beancoup parce qu'elle
comprenait pas que, ah ouais elle me disait souvent « ¢'esi pas fon role, c¢'est pas a
toi de faire ¢a »

Pamela : Hmm, qu'est-ce que vous lui répondiez ?
Amélie : Ben moi je lui disais « écoute, tul'as fait guand j étais bébé, tu m'as bien lavé

mes fesses et ben j'dis moi aujourd hui ¢ 'est moi qui te lave les tiennes ».
Pamela : Hmm et ¢ ’est passé ?

* Ce sont ses difficultés dans le domaine de la toilette qui ont poussé son mari el ses enfants a entreprendre les
démarches pour obtenir I' Allocation Personnalisée d” Autonomie et intervention d'une aide 4 domicile.

“ Cette situation symbolise en outre aux proches le niveau de détérioration de 1'état de santé : cel accés a
Uintimité réveéle la dégradation qu’ils ne s imaginaient peut-éire pas, et que 'intervention de tiers contribue a
masquer. En ce sens. on peut penser que la présence d'un entourage « expérimenté » — au sens d'avoir déja
experimenté la prise en charge de la maladie d’Alzheimer, dans un cadre personnel ou professionnel — peut
contribucr a une anticipation de 1'évolution de la maladic ¢t des besoins d'aide les plus signifianis (toiletie,
profections contre |'incontinence. ),
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Amélie : Donc ouais. Mais ¢ était plus, du coup ¢ 'était plus facile. Souvemt elle disait a
mon pere « ah non, non, ¢'est pas toi gui vas la faire », du coup mon pére il
m‘appelait, il me disait « tu peux passer », et je dis « oui je vais passer, je vais faire

la toilette » et puis voila.

Pamela : Ounais. Lui I'a jamais fait ewh, la toilette quotidienne ?

Amélie : Non, pas totale, il fait la toilette du matin, et puis ouais, du coup moi je faisais
la toilette du soir, ou alors il la laissait dans la salle de bains il disait « fais ¢a, oublie
pas », mais bon si_on controle pas, elle fait pas. [... ] Ma meilleure amie, elle m’a dit

ewh « je sais pas si je serai capable le jour ot ma mére euh », mais j'dis « tu sais,
Jj'dis, moi on m'a pas demandé si ewh, si j'en serais capable ou pas », j'dis, « c’est

imposé », j'dis, tu peux pas, j'dis, « jallais pas laisser mon pére euh ne pouvant pas

faire la toilette de ma mére, tu vas pas laisser ta mére crade ». Donc ben, par la force

des choses tu le fais, on te demande pas si tu peux le faire. [... | Aprés chacun réagit a

sa fagon, tu peux réagir euh, prendre un temps, j 'dis « moi | 'ai pas pris de temps pour
réfléchir », ¢'est vrai.

Fabien : La premiére fois ¢ était dur. Ah oui, ¢ est clair, ¢’est ... ben d’ailleurs on sait

pas comment faire, franchement ¢ ’est... J'disais « ben tu fais euh », si je resiais, je
restais dehors et « ben prends ton gant de toilette », [ ... | Ben si il faut euh je le ferai,

va pas, ya pas de souci, mais quand je peux éviter, je préfére quoi
Pamela : Hmm. Et pour votre maman aussi, vous pensez que ¢ "étail difficile ou... ?
Fabien : Ya quelques fois oui, oui puisque ... euh... qu’est-ce qu'elle me disait... onais
« j 'suis assez grande pour faire toute seule, t'as pas a le faire », j'fais « oui, euh, fais

Juste ¢a et puis aprés euh, aprés je t 'embéte plus » mais comme euh par exemple eubh,
¢ 'éiail laver son visage el puis... [fail signe se laver autre chosef, j fais « non, ton
visage »... voila... c'est... [regard expressiff. Ben oui, ¢'est... euwh... parce qu'on
essaie aussi, on essayail de... de lui faire garder une autonomie, mais... Mais bon
quand on voit que ¢a marche pas euh... on est obligé de, de... d'aider quoi.

Pamela : Lt qu'est-ce qui vous a poussé a, a depasser justement vos... ben voire
réticence et puis a prendre le gant de toilette guand il a fallu 7 Vous avez pas
réfléchi ?

Fabien : Ben non, le gamt de toilette enh . hormis pour le dos_ je |ai jamais pris. La

ewh, la euh je Iui laisse le gant de toilette et je dirige son bras. It enh, bon, ya des

moments, certains endroits, je lui disais... de le faire elle le faisait, ¢a... La dessus,

ouf ! ouf conme on dit, non ¢ ‘est ... Ben oui parce que ... quand on voit gu’on lui dit
ewh fais le visage et qu'elle fait jamais le visage ewh... [...] Mais... ¢’est sir que...
ben... quand je peux éviter je préfére ..

Nous repérons les trois registres relationnel, émotionnel et principiel :



CHAPITRE IV — L INTIMITE CORPORELLE

- Le registre relationnel, en particulier a travers 'expression de la réticence de
Mme Rolin estimant que ce n’est pas a son mari ou a ses enfants de lui faire sa toilette (« 7"as

pas d faire ¢a »).

- Le registre des émotions est saisi a travers différents aspects. D’abord, la tristesse
ressentie par Ameélie vis-a-vis du contact des difficul tés croissantes de sa mére a effectuer des
gestes simples et a reconnaitre les différentes parties de son corps. Ensuite, la difficulté liée au
contact visuel et tactile avec le corps de leur mére, ressentie en particulier par Fabien
soulignant a plusieurs reprises que « ¢ ‘esf dur », mais aussi le soulagement que sa mére sache
encore laver les parties plus intimes de son corps. C’est enfin le travail émotionnel réalisé par
Amelie et Fabien : ne pas trop penser aux difficultés, développer différentes stratégies pour
mettre a distance les émotions et gérer I'expérience émotionnelle de leur mere, a travers « le

Jjew » et le dialogue.

- Le registre des principes est investi a plusieurs égards : Le principe du besoin qui leur
impose |'obligation d’y répondre (ne pas laisser sa mére « crade »); le principe de la
réciprocité, pour depasser les limites relationnelles et émotionnelles (« e 'as fait quand
Jétais bébé ») | le principe de la compétence, du savoir-faire, faisant parfois défaut a Fabien,

le laissant démuni devant la situation (« on sait pas faire »).

Ces premiéres études de cas nous aménent a présenter de fagon plus spécifique chacun des
trois registres, qui apparaissent de maniére transversale dans les familles ot une aide a la
toilette est ou a été dispensée. Nous commencerons par | étude du registre relationnel, repéré
comme constituant un registre premiérement investi dans le dilemme de I'intimité corporelle.
Nous aborderons ensuite le registre émotionnel, fortement associé au premier, les limites
relationnelles renforgant les expériences émotionnelles négatives, Nous terminerons enfin
avec le registre des principes, occupant principalement dans ce dilemme un statut de moteur

de dépassement des limites relationnelles et émoticnnelles.
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Il. LE FILTRE DU REGISTRE RELATIONNEL

Le registre relationnel constitue le premier registre de 'analyse de ce dilemme de I’intimité
corporelle, 11 y apparait comme le « filtre » premier de cette expérience, celui au travers
duquel s’ancrent les expériences singuliéres de chacun des proches rencontrés. Deux
investissements du registre relationnel peuvent étre envisages. D une part, la nature du lien
familial peut constituer un moteur pour I"implication. Une pudeur peu marquée dans 1" histoire
de la relation, ou I'accumulation et la progressivité de nombreux événements antérieurs
similaires, rend les proches et les malades plus sereins, facilite I’aide a la toilette le moment
venu. D’autre part, le lien conjugal ou filial peut étre jugé inapproprié a I’exercice de ce type
de rapport au corps du conjoint ou du parent malade. L'intégrité de la relation conjugale ou
filiale semble alors particuliérement compromise par « I’intrusion » dans cette intimité. La
délégation apparait comme la seule issue souhaitable pour le malade et/ou pour ses proches.
La relation filiale ou conjugale constitue dans ce cas un frein a I'implication dans cette

activité d’aide. Développons ces deux points.

A. LANATURE DE LA RELATION FILIALE OU CONJUGALE COMME MOTEUR

La nature du lien familial peut apparaitre comme un moteur de I'implication dans les activites

de la toilette et des soins corporels plus intimes.

Pour les conjoints, une longue relation amoureuse et conjugale peut constituer une raison
suffisante pour assister le malade dans ce type dactivité et dépasser les limites que 1"on aurait
pu penser étre les siennes. C’est ainsi que Victor Bermejo présente son point de vue :
Victor : Mille choses, mille choses pour lesquelles on se dit ¢ est impossible que j'aie
Jait ¢a et bien si, je les ai faites. Tu arrives a towt faire quoi que ce soil. Parce que
¢est gqu’on s'est connus a 17 ans, a 17 ans ! On était ensemble a 17 ans.
Les filles de Pierre Granelle soulignent également 1’ancrage de son implication dans ces
activités-la dans une certaine conception de la relation conjugale, a savoir de toujours vouloir
« fout faire pour faire plaisir a sa femme ». La multitude de services réalisés par Pierre dans
le cadre de la maladie d’Alzheimer de son eépouse semble finalement s’inscrire dans cette
continuité relationnelle. L'aide apportée en géréral, pour la toilette et les autres soins

corporels en particulier, n’est que le prolongement d’une relation de services caractérisant leur

177



CHAPITRE IV — L INTIMITE CORPORELLE

relation conjugale. Et ce, d’autant plus que la « carriére » de malade de son épouse a

commence trés tot dans leur listoire.

Frangoise : Fn fait, elle demandait pas d’aide, papa faisait tout.

Florence : Papa a toujours tout fait pour maman el ... peut-étre trop. Toujours, et moi
Jje pense trop . Toujours tout faire pour lui faire plaisir, faire le maximum comme elle
le souwhaitait, comme elle le voulait, quitte a ce que lui ¢a ne lui plaise pas. Toujours
Sfaire plaisir a sa femme.

Du point de vue des enfants, il est rare que ce type d’intimité soit dans les habitudes
relationnelles. Nous avons pourtant rencontré Antonia Selen pour laquelle |'exercice de la
toilette de sa mére s’inscrit justement dans une sorte d”habitude, pour autant que le terme
d’habitude convienne. En effet, incarnant la figure d'une « soignante de carriére »
(S. Pennec, 2002), Antonia précise avoir toujours assisté sa mere dans ses soins personnels
lorsque celle-ci s'en trouvait incapable. Aujourd hui, elle lave sa mére tous les matins, alors

méme qu’une aide a domicile vient effectuer celle du soir :

Amtonia : Bon ¢a a été ... enfin ¢ est pas non plus ... quand ma mére était malade, je [ 'ai
toujours lavée, guand elle avait n'importe quelle maladie, ¢'est moi qui la lavais
guoi. Mais bon, la toilette de ma mére ce n'est pas non plus si dramatigue.

Pamela: Et pas non plus pour elle ?

Antonia : Non, pour elle non plus, parce gue je suis sa fille, si j'étais un gargon ce
serait différenmt mais ...

Antonia précise tout de méme que les choses sont facilitées par le fait d’étre une fille, de la

méme maniere que le faisait Angéle Denis plus haut.

La relation conjugale ou filiale peut donc apparaitre comme un moteur a 'implication dans
les activites d’aide corporelles. Cependant, on remarque la singularité de ces relations
familiales, présentant notamment des caractéristiques identifiées par ailleurs comme
particulierement motrices d'une forte implication générale dans ['aide (N. Gadrey et

P. Miceli, 2006). Un sentiment d’engagement conjugal particuliérement puissant, poussant au

" Ce « peut-étre trop » est particuliérement signifiant du point de vue de la définition du besoin d'aide. Cela nous
ameéne a rappeler le caractére 1énu et variable de la frontiére distinguant les activités et services dispensés dans
le cadre ordinaire de ceux emvisagés au regard d'une relation daide (CF Chapitre premier, [ Distinguer les
pratiques d’aide).
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dépassement des hésitations et réticences relatives a la métamorphose de I’intimité conjugale,
désormais définie avec une finalité de soin d’une part ; une longue cohabitation de la mére et
de la fille célibataire, offrant de nombreuses occasions antérieures de découvrir ces aspects de
la relation d’aide et de les inscrire progressivement dans le cadre ordinaire de la relation
d’autre part, favorisent I"implication dans ces soins corporels. Ces éléments témoignent d’une
relation familiale particuliérement dense en termes d’échanges et de services en temps
ordinaire, que le contexte de maladie d’Alzheimer vient approfondir en y incluant,
notamment, ces aides a la toilette et aux soins corporels. Ces propos rejoignent les
observations de J.-P. Lavoie (2000) sur la continuité et I"intensification des échanges dans la

relation d’aide”.

Pour autant, le lien familial n’apparait pas toujours aussi favorable a I'implication dans les
activités d’aide corporelles. La plupart du temps, étre le conjoint ou I"enfant constitue plutot
un frein a cette implication, vécue sous le mode d’'une « infraction » au code relationnel. C’est

ce point de vue que nous allons a présent développer.

B. LA  RELATION  FILIALE OU CONJUGALE COMME  FREIN :
« INFRACTION » AU CODE RELATIONNEL

Le statut d’enfant ou de conjoint peut constituer un frein a 1" exercice de la toilette, du point de
vue du malade et/'ou de celui de 1'aidant lui-méme. La place de ce type de relation dans le
contenu de la relation filiale ou conjugale est ainsi parfois clairement interrogée. Ici, avec
Florence Granelle :
Florence : Isi-ce que ¢ 'est a un mari de faire la toiletie de sa femme, ou a une fille de
faire la toilette de sa maman ? A quel point on doit faire ¢a euh... Oui ce serait plutot
aux professionnels.

Nous considérerons dans un premier temps la réticence des enfants, avant de considérer celle

des conjoints et des malades.

Pour les enfants, le rapport a la nudité parentale constitue généralement une nouveaute,
particuliérement troublante lorsqu’il s’agit d’établir un contact tactile dans le cadre d’une
toilette ou de la mise en place de protections pour I'incontinence. Nous avons vu plus haut,

avec Angele Denis, I'importance des habitudes acquises pendant |’enfance dans |’expérience

¥ Cf. chapitre premier, IVVA/1. La place de la réciprocité dans la conception de 1'aide.
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de cette proximité. Le registre relationnel, a travers les habitudes filiales et conjugales,
constitue ainsi fréquemment un frein, ou du moins un obstacle a la procuration d’une aide a la
toilette. Nous verrons par la suite comment certains aidants parviennent a dépasser ces limites
relationnelles — en s’appuyant notamment sur le registre des principes et en effectuant un

travail émotionnel — et d’autres non, ou plus difficilement.

Du point de vue des conjoints, certains se font un point d honneur a ne pas laisser la relation
d’aide et les activités qui vy sont liées imprégner et d’une certaine maniére convertir leur
relation conjugale. C’est ainsi que Michéle Rouget (compagne de Paul Clémant) a toujours
catégoriquement refusé d’assister son compagnon dans ce type d’activités, pour se contenter
d’un role de surveillance :

Michéle : J'm’en occupais le_moins possible, je sais qu’il prenait sa douche seul, les
voisins en dessous’, enfin le voisin du dessous m'a dit une fois ou I'autre que...

quelgues fois a 4h du matin il prenait une douche, il entendait ['ean conler guoi hein.
[...] Non, je, je faisais en sorte de m 'en occuper le moins possible. Je disais « bon ben
allez, tu vas faire ta toilette maintenant », je regardais pas ewh. Le gant de toilette

restait sec, on se dit bon euh.. bon, « faut te laver les dents et puis faut te, te
débarbouiller un peu quoi. Ex puis te raser ». Je voulais pas... je voulais pas voir.

Jvoulais pas... faire fonction de ¢a Non je, je voulais pas i donner la douche

ol ...

Pamela : Dans quel euh... ... but enfin... C'était plus pour préserver ou parce que vous
n'aimiez pas ?

Michéle : Pour préserver I'un et 'autre. Parce que moi j'ai toujours considéré... Ces
gens, ces méres, ces parents qui ne veulent pas se laisser aider par d'autres
personnes que leurs enfants... ce qui gache la relation je trouve parce que... onn’'a
pas a avoir ce genre de relation-la... y'a des gens qui sont payés pour ¢a... e, et le

fait de payer j'dis, ¢a garde a la personne sa dignité, ces gens-la ont, oni pour
SJonction de faire ¢a, et, moi j trouve que ¢a gdache la relation amoureuse ou de couple
ou de ... de mére a fille enfin... moi je... pff, moi je vois ¢a comme ¢a.

Nous avons souligné plus haut comment la relation conjugale pouvait constituer pour de
nombreux conjoints aidants une sorte de moteur de |'implication dans 1’aide a la toilette. Pour
autant, malgré leur volonté d’intervenir dans ce domaine, ils sont parfois confrontés a la

réticence, voire la résistance du malade, non seulement perturbés par cette nouvelle intimité

? Précisons au lecteur qu'avant son entrée en maison de retraite a Lille. Paul vivait dans son appartement
parisicn, et remoniait sculement le week-end cher Michéle. Ils ont longiemps comservé cetie habitude de se
retrouver tous les week-end aprés que Paul n'intégre un EHPAD,
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conjugale, trop inhabituelle, mais également plus agités a " égard des soins corporels en raison
de la maladie. Si le registre relationnel peut constituer, comme nous |’avons vu plus haut, un
moteur pour certains aidants, il peut tout aussi bien constituer un obstacle du point de vue des
malades, comme Victor en témoigne ici :

Victor : Ben, la laver, parce que moi a la limite je voulais la laver mais elle ne me
laissait pas faire.

Retenons que la relation conjugale ou filiale apparait pour la plupart des proches comme peu
propice a la délivrance de soins corporels, notamment les plus intimes, se trouvant alors a
I"origine de nombreuses hésitations et réticences des proches, comme du malace lui-méme, a
leur exécution dans le cadre de I'aide. Pour d aufres, au contraire, nous avons vu que ¢ est
justement |’ancrage dans une relation conjugale ou filiale qui leur permet de s’ impliquer dans
ces activités particuliéres. Dans les deux cas, la relation conjugale ou filiale constitue un filtre
au travers duquel est appréhende le dilemme des soins corporels du malade. Le cadre
relationnel se manifeste dans certains cas par un sentiment d’engagement moral poussant a
tout faire pour le malade, dans d’autres cas en termes d’habitudes ou au contraire d’interdits,
tout au moins d'un « impensé relationnel ». Ce filtre aux couleurs variables peut amener les
proches a préférer déléguer ces activités d’aide a un professionnel, souvent dans le but de
préserver une relation conjugale ou filiale. Plutdt que faire la toilette, nombreux sont ceux qui
préferent faire-faire (J.-C. Kaufmann, 1995). Pour autant, la délégation n’es: pas toujours
possible, soit en raison d’un acceés (financier ou pratique) limité aux services professionnels,

soit lors de situations ponctuelles, voire accidentelles (inconti nence).

Ainsi, parce que les proches sont parfois invités a réaliser des « compromis » au registre
relationnel — a faire la toilette en dépit de leurs réticences relationnelles (et/ou de celles du
malade) — et aussi parce que |’acces au corps de I'autre stimule I"ensemble de nos sens, ou
presque, les activités d’aide corporelle donnent lieu a une expérience émotionnelle spécifique.

C'est a |’ étude de ce registre des emotions que nous allons maintenant nous consacrer.
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III. L’EXPERIENCE EMOTIONNELLE, PROFONDEMENT LIEE AU REGISTRE
RELATIONNEL

Les émotions relatives a ’exercice de soins corporels sont généralement a valence négative,
plutot orientées vers la géne liée a une nouvelle forme d’intimité avec le corps et |"hygiéne du
proche malade. Elles suscitent, @ priori, davantage la réticence, le recul, plutdt que 1 attrait
(bien que, pour certains, cette activité a quelque chose d’ordinaire ne produisant donc pas ces
émotions et cette géne'"). Mais |’on repére également des émotions positives, dans I’instant de
detente et de bien-étre savouré par le malade, dans la complicité, la satisfaction partagée
d’avoir, ensemble, brave les difficultés (motrices, cognitives, relationnelles, émotionnelles)

lices ala toilette.

Que font les proches de ces émotions dans ces situations ? Quelle place leur attribuent-ils dans
leur expérience et dans la maniére dont ils appréhendent 1’aide a la toilette 7 Le nuancier est
assez étendu a ce sujet, depuis une quasi-inexistence de |’aspect émotionnel jusqu’aux
émotions qui semblent monopoliser |’ expérience et obstruer la capacité pratique a prendre en
charge |"aide a la toilette, en passant par celles que |1 on va justement chercher a produire chez
le malade. On distingue ainsi quatre rapports distincts aux émotions. Les émotions peuvent
donc tout d’abord marquer de maniére ténue |’ expérience, étant comme reléguées au second
plan, |'instauration d'une relation d’aide primant. Dans ces cas la, la force de | habitude, par
I"inscription de ce type d’aide dans une temporalite étendue, permet une progressive
atténuation des émotions de |’aidant (et, le cas échéant, de celles du malade). On observe
ensuite, la mise en ceuvre de stratégies de dépassement et de mise a distance (conscientes ou
inconscientes) des émotions, de maniére peut-étre plus accrue dans les situations relativement
récentes, Dans d’autres situations, au contraire des deux premiéres que nous venons
d’évoquer, les émotions — et leurs expressions — apparaissent de maniére trés prégnante dans
I"expérience de l'aide a la toilette du malade. Pour autant, cette intensité émotionnelle
débouche sur deux situations bien différentes. Pour certains, les émotions n’empéchent pas
I"action et I'implication dans 1’aide a la toilette, mais au contraire elles y sont activement
recherchées par la mise en place d'une relation privilégiée avec le malade qui soit propice a

I"apaisement et aux émotions positives. Pour d’autres, enfin, le dépassement des réticences

' La compréhension du registre relationnel est donc primordiale pour appréhender la question des émotions de
I"aidant et du malade. Conjoints et enfants sont nombreux a ressentir, au moins lors des premiéres fois, ung
géne lorsqu’ils se trouvent réunis dans la salle de bains avec le malade.
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semble impossible et I'exercice de 1’aide a la toilette demeure une activité trop dure et

difficile a accepter.

S’intéresser a " expérience emotionnelle des proches et des malades vis-a-vis de la réalisation
de soins corporels, en identifiant des rapports diversifiés aux émotions, permet d’éclairer les
processus de différenciation de 1'implication des proches dans ces activités dilemmatiques de

la toilette et, plus généralement, de I’intimite corparelle.

Voyons maintenant plus en détail ces quatre formes d’ expériences émotionnelles suggérées
par le dilemme de I"intimité corporelle : tout d"abord les formes d’accoutumance, ensuite les
moteurs et stratégies de dépassement, puis le rapport aux émotions du malade et, enfin, les

sentiments d’impossible dépassement.

A. LA GENE « AU DEPART », PUIS L'"HABITUDE

Nous "avons déja évoque, les émotions liées a la géne sont souvent générées par la nouveauté
et le caractére inhabituel de I'intimité partagée lors de |’exercice de 1'aide a la toilette. Elles
sont donc largement ancrées dans le registre relationnel. Pour autant, inscription dans la
durée de cette activité en atténue progressivement le sentiment de nouveauté, d’autant plus
lorsque d’autres aides deviennent nécessaires, notamment la mise en place de protections en
cas d’incontinence, |'utilisation d’une chaise percée, voire le « dégagement » des matieres
fécales a la main. Cet effet du temps et la montée crescendo dans I’approfondissement de
I"intimité corporelle peut déboucher sur I"accoutumance des proches, pour autant qu’ils ne

refusent pas, d’emblée, de s’impliquer dans ce type d’activité.

Pour Angele Denis, on I’a vu, I'intervention de professionnels pour la toilette n’est pas
envisagée comme une « solution », dans la mesure ou elle présente I’'inconvénient — non
négligeable — de la disponibilité : une disponibilité réduite au regard des horaires limités et la
nécessaire « mise en disponibilité » de son frére Patrick pour les accueillir matin et soir. Mais
I"aspect que nous souhaitons souligner ici, qui porte davantage sur les émotions, est que
I"intervention des professionnels ne semble pas non plus préférable a celle des enfants, en
particulier d” Angele, dans la prise en compte de la pudeur de leur mere :

Angele : Oh ben disons que ... quand euh j'la meitais au bain et tout ¢a, bon je dis pas
gue la toute-toute premiere fois, o, il a fallu... peui-étre plus de moi que d'elle, o
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Je... je saurais pas... pas dire comment ... mais | 'pense qu ‘elle préférait nettement que
ce soilt moi que quelqu 'un de lextérienr qu'elle ne connaissait pas. Oh owi parce que
Maman était trés . trés pudigue quand méme hein. [... [ F1 puis un p'tit pew d la fois

quoi hein, aussi euh... hein au départ elle se lavait elle-méme, on 'aidait qu’a
s "habiller tout ¢a donc enh, hein puis bon ..
Dans la famille Bermejo, Victor (le conjoint de la malade) et ses deux filles ont également
éprouvé des difficultés émotionnelles dans ’exercice de 1'aide a la toilette, mais chacun a
réagi différemment a leur égard. Pour Victor, comme pour Carolina, ces premiéres limites
émotionnelles ont été progressivement dépassées, ce qui n’'a pas été le cas de Clara. Victor
explique que, de son coté, c’est par la force de I"habitude qu’il a progressivement considére

I"aide a la toilette comme une activité d’aide relativement « ordinaire » :

Victor : Mais aprés iu t habituwes, moi_je me suis habitué et .. voila [...] Eh, ¢ca me

cotntait a moi aussi, mais ensuite je me suis habitué et ¢ ‘était comme quelgue chose de

prormeal,

On remarque ici le caractere relatif des difficultés émotionnelles engendrées par |’ exercice de
la toilette, « ce qui est (physiquement et émotionnellement) pénible, voire insupportable pour

certains I'est moins pour d'autres » (M. Castra, 2003, p. 292).

Ces propos soulignent 'importance du temps d’adaptation des individus — proches ou
malades — a une situation nouvelle et quelque peu troublante, pour réguler les effets
potentiellement limitatifs de la dimension émotionnelle des scins corporels. Pensée dans la
sphére professionnelle des soins, la question de I'accoutumance est explicitement prise en
compte, intégrée dans le processus de socialisation des étudiants en meédecine par exemple,
pensees comme un entrainement (R. Fox, 1988). Elle identifiait une telle adaptation
progressive dans ses travaux sur les étudiants en médecine, avec la montée crescendo de
I"intensité émotionnelle des expériences pré-médicales (cours d’anatomie sur petits puis

grands animaux, puis sur des humains, puis autopsie)'".

En revanche, la question de 1’accoutumance (P. Livet, 2002), comme celle, plus large, des
émotions dans la relation de soins profane, est peu abordée dans les approches sociologiques

de I"aide aux proches en situation de dépendance. On peut néanmoins |’ appréhender en termes

' Cf. deuxiéme chapitre, 111 Le « travail émotionnel » dans la relation de soins.
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de temps de « crise » et de « routine » (F. Weber, 2010) pour souligner comment parfois « /a

crise se "rontinise” » (A, Béhard, 2010, p. 27).

Pour autant, si des confrontations successives aux situations émotionnellement difficiles
permettent le dépassement, le « détachement » (R. Fox, 1988), elle ne peut étre appréhendée
dans la sphere familiale profane comme une stratégie, au sens ol ces effets d’accoutumance
ne sont pas pensés ou anticipes comme tels par les proches. D’autres meécanismes, que nous
allons a présent envisager, apparaissent néanmoins comme des stratégies pratiques et
symboliques de distanciation, explicitement mis en place dans le but de limiter I"exposition

émotionnelle.

B. MOTEURS ET STRATEGIES DE DEPASSEMENT

Les émotions suscitées par le dilemme de 1"intimité corporelle sont, nous I’avons vu souvent a
comprendre en lien avec le registre relationnel, mais il existe aussi des émotions intrinséques
aux activités de la toilette, renforcées par la sollicitation des sens, notamment le dégott lié aux
souillures en cas d’incontinence ou face aux escarres dévorant la chair du proche malade. Vis-
a-vis de ce dégoit, le proche poussé par la volonté d’agir et d’assumer un role d’aidant dans
les activités lices a I'intimité corporelle développe des stratégies de distanciation. Dans le
chapitre precedent, nous avons envisage diverses stratégies pratiques et symboliques de mise
a distance des émotions — négatives — perturbatrices de |’action de soin. Une premiére
stratégie passe par la limitation de I"exposition des sens. M. Drulhe (2000, p. 24) en évoquait
quelques déclinaisons :

« la "bonne distance" pour que les organes des sens recoivent une moindre sollicitation
de ces corps souffrants : mettre des gants ou prendre des pinces pour "protéger” le
toucher, savoir prendre un regard fuyamt et acquérir le sens du regard clinigue,
retenir sa respiration et accélérer les gestes tout en gardant la méme dextérité pour
tenir téte aux odeurs les plus bouleversanies, parler a la personne dont on fait la
toilette powr dimimuer la géne. »

Pour une partie des aidants, a |'instar de Fabien Rolin, méme si I"aide a la toilette suscite une
géne, il faut toutefois bien la dépasser « par la force des choses ». Dés lors confronté, et ce de
maniére réguliére, a la procuration d’une aide a la toilette de son parent, Fabien use de
stratégies de distanciation, en particulier par 1" évitement du contact physique sur le corps de

sa mere, Rappelons ces quelques paroles de Fabien Rolin, dans lesquelles on saisit, malgré les
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efforts de dépassement, les fortes émotions qui caractérisent son expérience de |'aide a la
toilette :
Fabien : je restais, je restais dehors et « ben prends ton gant de toilette » [...]_le gant

de toilette euh... hormis powr le dos, je 1'ai jamais pris. La euh, li euh je lui laisse le
eant de toilette et je dirige son bras.

En lui montrant |'exemple des mouvements a réaliser pour se laver, ou en prenant
simplement son bras pour guider ses mouvements, Fabien trouve un moyen de concilier la
nécessité de procurer une aide et la préservation de |'intégrité relationnelle et émotionnelle

avec sa mere.

Nous avons vu également avec Patrick Denis qu’il existait des formes de distanciation plus
symbolique, a travers la « médicalisation » des gestes liés a la toilette et la plus profonde
intimité corporelle. L hésitation de Patrick a 1’égard du statut d’enfant dans cette relation de
soin souligne en méme temps |’ existence d’une sorte de frontiére entre le role d’aidant et le
role d’enfant, et son caractére ténu et flou :

Patrick : Non ben j'ai pris ¢a d'une maniére médicale, faut oublier la personne que

¢'est, non faul savoir que c'est sa mere donc au contraire on fait peut étre plus
attention.

On peut interpréter cet effort de médicalisation' de la représentation de 1’activité comme une
tentative d’investir pleinement le role d’aidant au-dela durdle d enfant, pergu comme le siege
des émotions. Investir le role d’aidant « devant » celui d’enfant permet d’une certaine maniére
« de recadrer, de rendre acceptable tout soin susceptible d'étre génamt, voire difficile »
(C. Mercadier, 2008, p. 251). La stratégie de Patrick Denis ressemble a une tentative timide
de « conversion » du parent malade en « patient » telle que |’observait S. Albert (1990,
p. 32) . « ln insistant sur la maladie du parent, il est redéfini comme un patient. De ceite
maniére, la rupture de la relation parent-enfant et encore contournée par la redéfinition des

rales. ».

L humour et le recours au jeu apparait également comme une strategie symbolique pour

atténuer la géne mutuelle entre une mere et sa fille. Le jeu apparait pour Amélie Rollin

' La définition du parent malade comme un « patient » a également éié interprétée dans une perspective
identitaire, comme participant 4 la construction d'une nowelle identité biographique et relationnelle
(S. Albert, 1990,
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comme un moven efficace de dépasser les réticences de sa mére a se faire aider par sa fille
dans ses toilettes, méme les plus intimes. En outre, cette stratégie permet non seulement
d’atténuer les émotions négatives, mais aussi de faire surgir des émotions positives : les rires
et le plaisir de partager un instant de complicite particuliére surgissent alors la ou, peut-étre,

on ne les attendait pas.

Envisageons a présent ce rapport aux émotions — positives et négatives — du malade.

C. GERER ET GENERER CERTAINES EMOTIONS DU MALADE

Les approches du travail émotionnel des soignants (M. Drulhe, 2000 ; C. Mercadier, 2002)
montrent qu’il n’est pas seulement question de gérer ses propres émotions. Le travail
émotionnel consiste également a produire des émotions positives, plus favorables a la
realisation du soin et a la mise en place des traitements médicaux. Dans le cas de la maladie
d’ Alzheimer, plus que dans d’autres formes de dépendance, notamment physique, la question
de l'agitation du malade est a prendre en compte. Par son comportement, le malade peut
rendre tout a fait impossible I'intervention d"une personne en particulier : résistance physique,
cris, panique, etc. Dés lors, il est intéressant de saisir ce travail émotionnel réalisé par les
proches d'une part pour faciliter leur intervention en procurant un cadre plus serein a
I"exercice de |"aide et, d"autre part, pour éviter de susciter des angoisses et des comportements
anxieux chez leur parent, et contribuer ainsi a son bien-étre. Nous dégageons deux maniéres
non exclusives 1'une de l'autre de favoriser la production d'émotions positives dans
I"exécution des soins corporels : la premiére passe par le respect — et I'évaluation — des
préférences personnelles du malade ; la seconde par la recherche explicite de la sérénité du

malade.

Dans la premiere perspective, 'appréciation des préférences du malade concernant les
modalités de |'exercice de ses soins corporels constitue un élément important : préférer la
douche ou le bain, sa fréquence, I'intervention d”un proche ou d’un professionnel, etc. Cette
attitude apparait, pour partie, comme une application quotidienne et informelle des directives
anticipées, notamment lorsqu’elle s’appuie sur des préférences exprimées avant la maladie.
Pour autant, concernant ce dilemme de 'intimité corporelle, les proches doivent généralement
davantage deviner ce qu'auraient été les préférences du malade et surtout composer avec

I"évolution de ces préférences au regard de la maladie. En effet, ne s'appuyer que sur des
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préférences clairement énoncées avant la maladie, comme ¢’est le cas pour la procédure des
« directives anticipées », ¢’est s’appuyer sur une conception statique de 1’identité du malade.
Nous soulignons avec N. Rigaux (2011b, p.204) I'existence de nombreuses formes
informelles et ordinaire du « jugement de substitution », consistant a « identifier ce que le
patient awrait choisi s'il avait été compétent ». Or, les préférences du malade d’aujourd hui

peuvent différer peu ou proue de ses préférences « d’avant » la maladie.

Selon Angele Denis, son implication, ainsi que celle de son frére, dans les soins corporels trés
intimes de leur meére semblent correspondre a ce qu'elle aurait préféré, si elle avait été en
mesure de |'exprimer. Rappelons ce court extrait de paragraphe :

Angéle : mais j'pense qu'elle préférait neitement que ce soit moi gue quelgu'un de

lextérieur qu'elle ne connaissait pas. Oh oui parce que Maman était trés... trés
pudigue guand méme hein.

Du céte de la famille Rolin, nous avons déja vu que l'intervention d’Amélie était la plus
acceptée, tandis que celles de son mari et de son fils |'étaient un peu moins. De maniere
geénerale, Amelie note quand méme que sa meére a toujours été une personne anxieuse, ce qui
fait que son agitation qui survient parfois a | heure de la oilette ne la surprend pas tellement.
Depuis quelques mois, des aides a domicile interviennent pour prendre en charge cette activité
de la toilette, ce qui soulage considérablement chacun des proches. Néanmoins, si
I"intervention des aides a domicile est acceptée par Mme Rolin, celle-ci a ses préférences a
I"égard des professionnelles qui 1’accompagnent dans la salle de bains. Elle a notamment

refuse "intervention d’une dame qui devait avoir a peu preés son dge.

Amélie : Mais, manian n ‘accepte pas les personnes a partir d "wn ceriain dee. Done elle

accepte, mais je pense que ¢ 'est aussi un peu le relais, elle n’accepte que les gens qui
ont a peu pres dans les alentours de mon dge. On a déja eu le coup, les filles'” elles
élaient tombées malades, et on a eu une personne en remplacement et j ‘avais dit a
papa de passer pour voir si ¢a se passait bien. Pour finir j'ai di faire la toilette,
parce qu'il était hors de_question gue_maman elle aille dans la salle de bains, et elle

se disait « mais qu'est-ce gu'elle fait chez moi ? », j'dis « elle est la, elle remplace
Loraine, Loraine elle est malade », « onais mais pourguoi elle, et puis t'as vu elle
comment elle est ? », j'dis « oui j'ai vie comme elle est mais », elle dit « ¢ 'est une

"* Amélie Rolin désigne ici par 'expression « les filles » les différentes aides a domicile intervenant auprés de sa
mere. Nous en profitons pour souligner qu’aucun intervenant de sexe masculin n'intervenait dans 'ensemble
de notre corpus, ce qui aurait pu nous permettre d'interroger la question de la différence ou de Uidentité de
sexe entre I'intervenant et le malade.
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vieille ». Fx puis bon, ¢'était, mais bon ¢'était naturel guoi, il était hors de guestion

gu'elle se meite toute nue devant elle, « non je la veux pas elle ». [... | Maman, je
peux pas dire qu’elle soit agressive, qu'elle soit... Llle a des angoisses, ¢ ’est

quelqu 'un, méme avani la maladie ¢ étaii_ quelqu’un de irés angoissé. Donc euh...

Voila, mais ¢ 'est euh, bon ben des fois, méme Loraine, elle dit bah « aujourd i elle
est pas enh, elle est pas contente ». (est déja arrivé qu elle soit pas contente sur une
fille, mais bon ¢a reste jamais euh ... ¢a reste juste comme ¢a ewh, « non je suis
fachée », voila et puis elle va regarder noir. Loraine elle sait que aujourd 'hwi ¢ est
pas son jour, voila. Mais néanmoins elle peut faire sa toilette, elle peut faire comme
d’habitude, elle se laisse faire mais bon ¢ ’est toul, elle est fichée, ¢ 'est son humeur

fdchée, faut la laisser.

Une deuxieme perspective a été dégagée, visant explicitement la production d’émotions

positives a |"heure de la toilette et autres soins corporels.

De maniére assez réciproque avec la réticence que ressent Clara Bermejo vis-a-vis de ["aide a
la toilette, sa mére ne se laisse pas aider facilement, ni par elle, ni par son mari. En revanc he,

elle accepte plus volontiers 1"aide de sa fille Carolina :

Vietor : Ben, la laver, parce que moi a la limite je voulais la laver mais elle ne me
laissait pas faire [ ... |

Carolina : C'est qu'elle ne se laissait pas faire avec mon pére. Non avec mon pére elle
ne voulait pas se laver hein, avec moi non ¢a allait.

Clara : Moi je 'ai lavée une fois, j'ai eu I'intention de la laver, j'ai attrapé une
hassine, j'ai mis une serviette sur le sol, je la déshabille et je lui dis « Maman une
éponge », et elle est devenue tellement nerveuse, tellement nerveuse que j'ai dit

« Maman je ne te lave plus »
Carolina : Non, moi_elle me laissait faire, elle me laissait lui couper les ongles aussi,
ceux des pieds aussi, je 'épilais, sans aucun probléme, jamais.

Carolina Bermejo est donc la seule a pouvoir intervenir sereinement dans | aide a la toilette de
sa mere. Ces propos laissent également apparaitre, d’une certaine maniére, la notion de choix
de la part du malade (P. Miceli, 2006 ; 2010), et I'idée que, probablement, Carolina a le
sentiment de répondre a une certaine « €lection » par sa mere. Elle parvient méme a faire de
cette activité, a priori problématique, une opportunité d’'un moment de bien-étre et
d’apaisement. 11 lui est arrivé d’inviter ses parents a diner en vue de mettre a profit sa
baignoire de thalassothérapie (méme si |’acces de sa mere y a été complique)

Carolina : Comme elle aimait 'eau, je dis, bon ¢ est tout, on remplit la baignoire et on
la met, mais bon bien siir, une baignoire comme ¢a, vas-y pour la rentrer ! Je me suis
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mise dedans, je la guidais avec mes bras, ma seur |'a soulevée et ensuite, « assieds-
toi », une heure, « assieds-toi », « assieds-toi », « assieds-toi », jusqu'a ce qu'elle
s ‘assied, et une fois qu'elle était assise je lui ai mis les petits jets d'ean, et elle était

super relaxée avec les jeis, elle aimait ¢a, ce qui se passe ¢'esi que ¢a prenail un
temps fou !

A défaut de produire des émotions positives, I’aidant peut chercher 4 réduire 1’expression des
émotions négatives, les plus perturbatrices. Dans ce sens, on peut mentionner les solutions
médicamenteuses. De maniére générale, Mme Vulio se laisse relativement bien aider par
Juan, son mari. Néanmoins, |’ évolution de la maladie provoque parfois des épisodes d’anxi été
et d’agitation qui rendent difficile toute intervention des proches. Pour gérer ces agitations,
somme toute passageres, Juan a pu bénéficier de I'efficacité des médicaments tranquillisants :

Juan Vulio : Il y a un mois nous sonmes retournés chez le neuralogue, et on a pu lui
dommer un cachet de plus pour la tranguilliser, pour le matin, parce que le matin, elle

se levait, elle ne connaissait plus rien, elle était trés agressive, tres agressive « laisse-
moi tranguille », et [ ‘avais beaucoup de mal a la laver le matin. Donc un petit cachet,

un petit cachet, et la elle acceptait un pew mieux déja, elle se calme un petit peu et la,
oui, la on peut la doucher et 'habiller et cetera.

Nous avons jusque la envisagé des rapports aux émotions découlant sur I'implication dans les
soins corporels. Envisageons, pour terminer, les sentiments d’un impossible dépassement
expérimentés par les proches pour lesquels les soins corporels demeurent une situation

émotionnelle trés difficile.

D. LIMPOSSIBLE DEPASSEMENT ?

Certains aidants envisagent trés difficilement les activités liées aux soins corporels. Ils mettent
en avant les difficultés 4 mettre en place certains compromis, a développer avec succes des
stratégies de distanciation émotionnelle, ou estiment simplement qu’ils n'en ont pas eu
I’occasion. Pour eux, 1’aide a la toilette demeure une épreuve, a laquelle ils ne se confrontent,

eventuellement, qu’en cas d’extréme nécessité,

Clara Bermejo |'exprime bien au cours d’une discussion avec sa sceur et son pere. Elle a du

mal a mettre des mots sur ce qu'elle a ressenti lorsqu’elle a « «ii » intervenir dans ce domaine
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aupres de sa meére. Ce n'est pas tant la nudité de sa meére qui 1’a génée, que le fait de la
toucher et de la laver. Clara insiste pour souligner que, contrairement a I’expérience de son
pére et de sa sceur, la situation est émotionnellement tres difficile et ne peut étre acceptée que
par I’obligation de répondre a I’ expression criante d”un besoin de propreté' et de laquelle elle
ne peut se soustraire :

Clara : Moi aussi ¢a m'est arrivé hein, je l'al fait quand j'ai dii le faire

Pamela : C'était difficile ?

Clara : Je n'avais pas le choix, parce que mon pére devait aller voir le médecin, et

donc fétais a la maison avec ma mere et ¢lle avait dii faire caca et done je devais la

laver parce gue mon pére n'était pas la, et pour moi ¢a, ¢a m'a demandé... pouh !

Pamela : De la voir toute nue et tout ?

Clara : Non, itoute nwe non, mais de la netioyer, ¢ 'est que je ne sais pas comment te
Iexpliquer. Je ne sais pas comment t'expliguer. (Ca me faisait quelque chose, mais je
ne frouve pas le mol, ¢a me faisait « ¢a », mais je ne sais pas ce que ¢a me faisaif,

mais ¢a me faisait guelgue chose

Ainsi, malgré 'investissement du principe du besoin vehiculé par le caractére indispensabl e
de I'exercice d'une toilette qui s’est impose¢ a Clara - sur lequel nous reviendrons
ultérieurement —, son émotion, négative, reste intense. Le dépassement opéré en cette
occasion précise — motivé par I'urgence d’un besoin avéré — ne peut étre pérennisé. Dans le
processus de révision (P. Livet, 2002) engagé lors de cet épisode ponctuel, la persistance de
I’émotion eéprouvee par Clara manifeste la force des préférences personnelles auxquelles elle
renvoie:

« si I'émotion persiste, une fois nos croyances sur le monde et certaines de nos

préférences révisées, ces valeurs se révelemt robustes par rapport a la révision. »
(P. Livet, 2002, p. 264)

De la méme maniére, Daniéle Soyez ne se pense pas en mesure de realiser une aide a la

toilette pour son pere. Elle se sent plus démunie sur cet aspect que sa sceur Jeanne, qui a déja
eu des expériences similaires a |"égard de son beau-pere :

Daniéle : ... Alors ¢ ’est difficile, parce gu’en fait ma mére elle me dit gie mon pére il

se laisse faire comme un bébé, Mais moi, moi j 'pense gue j pourrais pas. Bon ma

seenr | 'pense qu'elle le ferait plus facilement,_ mais moi euh franchement... Ma sceur a
fait ¢a avee son beau-pere.

' Nous reprendrons done cet extrait pour I'analyser au prisme du registre des principes.
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Le dépassement des limites émotionnelles constitue un aspect important dans 1’expérience de
Luis Caballero. Pour lui, I"aide a la toilette et aux activités de I'intime symbolise ce qu’il
appelle « la troisieme phase de la maladie », et constitue un seuil qu’il ne franchira pas, pour
sa propre « santé » mentale. Il évoque ces difficultés en réponse a une question formulée
autour de I'impact de son implication sur sa santé, physique ou mentale :

Luis : C'est clair que ma santé se détériorerait si j 'aiddgis, si je m'occupais de ma mere
dans la troisieme phase. Dans la phase ou elle aurait perdu toute sa téte, et oir

pratiguement elle serait disons, wne autiste. OQu'elle serait comme un meuble, qu'il
Jaut bouger, il faut s'en occuper, il faut lui laver le cul, pour dire les choses, parce

gu ‘elle va tout se faire dessus. Ca oui ¢a me détériorerait la sané. (est-a-dire que

quand tu arrives a ce 3éme stade, comme ils nous [ont dit bien a 'AFAL", et je suis
le premier pour qui ¢’est rés clair, moi je ne me sens pas capable de... de m’en
occlper dans ce troisieme stade.
Pour Frangoise Granelle également, 1'aide a la toilette de sa mére se présente comme une
épreuve émotionnelle impossible a dépasser :
Pamela : I-st-ce que vous pensez que votre pére est plus a méme d’aider votre meére ?
Frangoise : Jaurais été totalement incapable de le jaire.
Pamela : Vous n’auriez pas pu dépasser vos limites ?
Frangoise : Jaurais pu rester la journée la euh...
Pamela : Mais les activités plus ... délicates ?
Frangoise : Non. J admire tous les gens qui font ce genre de choses hein.
Pour sa sceur Sophie, 'aide a la toilette est également difficilement envisageable. Elle a
d’ailleurs déja ressenti une géne de nature similaire lorsqu’elle a été amenée a aider sa mere a
s habiller :
Pamela : Lt vous, vous avez déja di aider votre mére pour sa toilette ?
Sophie : Non, I'habiller une fois, oui, et ¢ ’est vrai que ¢ est, quelque part, ¢ 'est génant,
méme si je suis sa fille et non pas son fils.
La question du genre, ici soulignée par Sophie Granelle est assez souvent évoquée pour
expliquer comment I'intervention dans |’aide a la toilette peut étre facilitée par une identité de
sexe avec le/la malade. Rappelons-nous également les propos d’Angéle Denis et d’ Antonia
Selen. Cela constitue une sorte de facteur de facilitation de |"intervention dans cette activité de
I"intime qui se retrouve lorsque le malade et son aidant est un homme, surtout pour les soins

corporels les plus intimes.

1% Association des Familles de Malades d°Alzheimer.
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A titre d’illustration de la question de la différence de sexe, nous citerons le cas de Christine
Nicolas'®, hébergeant son pére atteint de la maladie d’Alzheimer, sans recourir a aucun
service professionnel. Christine nous indique que lorsque son pére a eu besoin d’aide a la
toilette — en raison d’une tétraplégie postopératoire, avant méme le déclenchement de la
maladie d’Alzheimer — elle et son mari y ont fait face seuls, sans aucun recours a
I"intervention de professionnels. Une répartition s’est mise en place, elle s’occupant des
aspects les plus « neutres » de la toilette et son mari des aspects plus intimes dans la douche :

«.Je Uai déja fait [ ... | mon mari et moi on s'est tout débrouillés tous seuls. On ['a lavé,
on l'a... On a tout fait tous seuls. [...] Non, ¢'est beaucoup mon mari gui lui donnait

ses douches euh. Bon ben dans son dos ¢ 'est toujours ¢a, mais bon le reste euh ¢ 'était

mon mari. b,

Depuis 1’émergence de la maladie, Christine ne joue qu'un réle de « surveillance », dans
lequel elle peut se contenter de s assurer du passage sous la douche de son pére : « je surveille
les serviettes, si elles sont mouillées ou pas ». Le jour ol 1'aide a la toilette sera nécessaire,
Christine pense qu’elle s’en occupera elle-méme, avec son mari, sans recourir nécessairement
a 'intervention de professionnels. Cette situation souligne combien la différence de sexe ne
favorise pas I'intervention des proches dans la toilette et les soins corporels et peut conduire a
la mobilisation d’autres aidants, parfois qualifies de secondaires, pour des activités pourtant

signi ficatives.

L’exposition émotionnelle provoquée par le contact, visuel mais surtout tactile, du corps du
parent malade est parfois si intense qu’aucun dépassement ne semble pouvoir étre envisage
par certains proches. L'accoutumance, pas plus que d autres stratégies de dépassement, ne
leur permet de s’impliquer dans ces soins corporels. Certes, nous avons souligné que le
constat d’un besoin notoire du malade (occasion trés ponctuelle, incontinence) pouvait les
amener a apporter une aide, en dépit de leurs réticences, mais cette implication ponctuelle
nest pas pérennisée’. Elle reste circonscrite a des situations exceptionnelles, « critiques »,
sans s'inscrire dans un cadre plus ordinaire de 1’aide, sans se « routiniser » (F. Weber, 2010 ;

A. Béliard, 2010). Cette derniére dimension n'est jamais abordée dans les travaux

" Ce cas n'a pas fait I'objet d’'une monographie. mais seulement d'un entretien isoké, faute d'avoir pu poursuivre
enquéte avec la sceur de Christing Micolas.

"7 Ce mécanisme remvoie a I'investissement du registre des principes contextuels comme registre de dépassement
(Cf. plus bas), et témoigne de Narticulation entre les différents registres,

193



CHAPITRE IV — L' INTIMITE CORPORELLE

sociologiques de ['aide familiale, davantage intéressés a comprendre les mécanismes

d’implication que ceux du retrait'®

=5

Trois des formes de rapport aux émotions envisagées ici renvoient aux dimensions
généralement étudiées en sociologie des émotions dans I’exercice professionnel des soins, a
savoir les émotions ressenties par le soignant, les stratégies de distanciation mises en place et,
enfin, le management des émotions du malade. Nous avons intégré un quatriéme rapport aux
eémotions négatives suscitées par les activités d’aide corporelle, traduit par le sentiment d’ un

impossible dépassement.

Les effets de I"accoutumance et des stratégies de distanciation sur " expérience émotionnelle,
la recherche de la production d’émotions positives chez le malade participent du « travail
emotionnel » operé par les proches dans la confrontation aux situations émotionnellement
difficiles. La pérennisation de cette confrontation dans le temps, lorsque les proches
s"impliquent dans les soins corporels en dépit des réticences et limites émotionnelles, apparait
comme le fruit d’un processus global de reformulation des preférences, en particulier des
préférences relationnelles. Ce processus de reformulation, de « révision» (P. Livet, 2002)
apparait essentiellement motivé par |'investissement de certains principes : répondre a un
besoin, dignit¢ humaine, etc. Deés lors, les attitudes réguliéres d’évitement, lorsque la
délégation des soins corporels s'inscrit dans la durée, traduisent que la priorité est davantage
accordée au maintien des préférences relationnelles (préserver la relation filiale ou conjugale)

ou émotionnelles (se préserver).

Nous conclurons ces reflexions sur ["expérience émotionnelle des proches et des malades vis-
a-vis des soins corporels, en soulignant sa portée, son sens, en matiére d autonomie et de
dignité humaine du malade. L’expression des eémotions a travers le langage corporel
(résistance, cris, etc.) est communication, expression des désirs, des craintes, des refus de la
personne demente... Elle est, parfois, la derniére manifestation de son autonomie, pour autant
que I'on se saisisse d’une conception « relationnelle » (N. Rigaux, 2011a) de 1’autonomie,

non réduite aux compétences cognitives individuelles. Au-dela, dans cette conception

" A I'exception notamment de 'étude de S. Pennec (2006) sur les niveaux d'implication des fils auprés de leurs
parents en situation de dépendance, éclairant quelques Ngures du retrait,
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relationnelle, la prise en compte des émotions du malade (traduction corporelle de ses états
cognitifs) maintient son « accés a [ humanité », a sa digniteé :

« Le rationalisme de I'approche canonique, identifiant |"homme a sa raison, ne peut
gu''exclure les sujets déments de la pleine appartenance a | humanité, la o la prise
en compte du corps en tant gu'il exprime des émotions et des affects, voire de la
cognition comme processus exitérieur au cerveau individuel de ['approche
relationnelle, ouvre trés nettement accés a l'humanité, étamt acquis que celle-ci pent
prendre des formes tout a fait singuliéres sans entamer son principe. » (N. Rigaux,
2011a, p. 114)

Ces propos constituent une transition pour aborder le registre des principes moraux et
contextuels, occupant essentiellement, dans ce dilemme de I'intimité corporelle, un statut de

moteur de dépassement.

IV. LA REFERENCE AUX PRINCIPES POUR LE DEPASSEMENT ET LA

REFORMULATION DES PREFERENCES RELATIONNELLES

Nous avons recensé trois principes évoques de maniére récurrente par les proches au sujet de
I"exercice d'une aide a la toilette et, en particulier, du dépassement des limites relationnelles
et/ou émotionnelles. Nous fraiterons tout d’abord, le principe lié au devoir de réciprocite,
apparaissant davantage comme un argument visant a faire accepter |'intervention du proche
au parent malade. Ensuite, nous montrerons comment le principe du besoir, a travers sa
définition et I'évaluation des réponses semblant les plus adaptées, motive et justifie
I"implication dans cette actvite d’aide. Enfin, nous terminerons avec les investissements

varies — et discutés — des principes de compétence et de disponibilité.

A. LARGUMENT DE LA RECIPROCITE

Nous avons vu au cours de la premiére partie I"importance de la réciprocité comme logique
d’implication globale dans 1’aide : au nom de ce que le parent a fait pour soi, on s"implique

pour le soutenir a son tour.

Pour Angele Denis ce principe de réciprocité est fortement investi. Angéle souligne
reguliérement au cours de 1’entretien que leur mere s’est « foujours battue pour » eux, faisant

parfois face a des difficultés pour leur assurer un certain bien-étre. C’est en partie au nom de
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ses efforts passés qu'elle se sent aujourd hui le « devoir » d’en faire autant et de dépasser ses
propres limites lorsque sa mére en a besoin, quels que soient ses besoins
Angeéle : Non, non j'vous dis ¢ 'est cette enh, ce fait que, que maman a foujours eu ce ...

cel allant vers nous, vers les enfanis, pour elle ¢ 'était quelque chase de ... de normal
quoi j vais dire. Elle s'est jamais posé la guestion ewh... [... ] C'est une maman gui a

toujours _été_présente_pour_nous. Pour ma pari, puisque j'ai des enfants, qui a

toujours gardé les enfants, a tout dge et guand on en a eu besoin'”.

Dans le cas précis du dilemme de la toilette, la réciprocité apparait encore plus nette : les
gestes et les finalités sont les mémes. Mais les roles sont inversés, échangés et, nous |avons
vu, laver son parent n’est pas une chose evidente, encore moins « naturelle » — contrairement
a ce que peut laisser entendre la terminologie institutionnelle lorsqu’elle désigne les aidants
familiaux. Dans ce contexte, le principe de la réciprocité permet de relativiser et de dépasser
les réticences relationnelles et émotionnelles, de 1'aidant, mais parfois aussi celles du malade.
Rappelons-nous comment Amélie Rolin négocie son intervention aupres de sa mére :

Ameélie : Elle plewrait beaucoup parce qu'elle comprenait pas que, ah ouais elle me

disait souvent « c’est pas ton role, ¢ 'est pas a 1oi de faire ¢a »

Pamela : Hmm, qu 'est-ce que vous lui répondiez ?
Amélie : Ben moi je lui disais « Fcounte, tu l'as fait quand j ‘étais bébé, tu m'as bien lavé

mes fesses et ben j'dis moi_aujowrd ' hui ¢ 'est moi gui te lave les tiennes » [... ] Du

coup ¢ ‘était plus facile.

[une certaine maniére, ce recours a | ’argumentaire de la réciprocité permet a Amélie de
banaliser la situation et de désamorcer 1 émergence d une géne qui pourrait compromettre
I"activité®™. L’articulation des trois registres apparait clairement ici. La plupart du temps,
I'entrée de |'enfant dans l'intimité de la salle de bains de son parent interroge, voire
compromet, |'investissement ordinaire du contenu relationnel. Ce décalage se traduit,
émotionnellement, par une géne mutuelle, voire de 'agitation. Ces limites relationnelles et
émotionnelles peuvent étre dépassées par |'investissement, comme ici, d'un principe de
réciprocité — tant du point de vue de |'aidant (registre d’action) que du malade (registre

d’argumentation).

" Deuxieme partie de citation extrait de 1'entretien réalisé avec son frére. et auquel elle a participé pendant
quelques minutes,

' On peut en outre rejoindre |'interprétation de J.-P, Lavoie (2000, p. 79) qui voit dans ce souci de banalisation
de la situation un aspect de la présenvation de identité du malade,
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Envisageons a présent un registre contextuel largement investi comme moteur d’implication

et de dépassement des réticences relationnelles et émotionnelles, celui du besoin d’aide.

B. LE PRINCIPE DU BESOIN: MOTEUR D'IMPLICATION ET DE

DEPASSEMENT

La revue globale des expériences familiales de 1'aide a la toilette introduisant ce chapitre”
permet de rendre compte de I'importance du principe du besoin. Celui-ci motive une part
importante des efforts réalisés par les enfants et les conjoints des malades pour dépasser les
difficultes, voire les freins, relationnels et/'ou emotionnels dans ce dilemme de I'intimité
corporelle. Le principe du besoin suscite bien souvent un sentiment d’obligation suffisamment
puissant pour encourager |'aidant a se concentrer sur la nécessité d’agir. Que ce soit dans
I"exercice ponctuel ou plus régulier de I'aide a la toilette, le principe du besoin permet
généralement de dépasser les premiéres réticences liées a des limites relationnelles et/ou des
difficultés emotionnelles, jusqu’a parfois méme parvenir a les neutraliser. Et ce, d autant plus
que I'implication dans 1’aide globale est relativement soutenue. On observera en effet moins
d’implication dans [’aide a la toilette sur le principe du besoin de la part des proches plutot
distants* de 1’aide générale, en tout cas de ceux n’appartenant pas a la maisonnée relative a la
vie quotidienne, On peut également souligner que ce besoin d’aide fait I’objet de définitions
contrastées entre les proches. Envisageons ces deux points : le besoin comme un principe
impérieux d’ implication dans les activités corporelles et les définitions contrastées dont il fait

I"objet.

1. L'impérieux besoin d’aide : le cas des souillures corporelles

Nous avons vu combien les difficultés émotionnelles rencontrées par Clara Bermejo face a la
question de la toilette de sa mére sont importantes. Aussi, lorsqu’elle est seule avec sa mére,
¢’est bien le constat d’un besoin qui la pousse a effectuer, méme briévement, des toilettes
ponctuelles, d’autant que les « accidents » en cause (incontinences) invitent a des toilettes

intimes. Face a ce besoin avére, elle souligne 1" impossibilité de déléguer son intervention.

“! Et sa version récapitulative dans un tableau en annexe. Cf. Annexes. V. Présentation analytique des familles
rencontrées : 'exemple du dilemme de la toilette.

** Cest le cas par exemple de Luis Caballero ou des filles Granelle, davantage impliquées a I'égard de leur pére.
principal responsable de la prise en charge de leur mére malade. Pour eux, [aide 4 la toiletle constitue un seuil,
pour lequel la délégation a des professionnels est préférable.
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Clara : Je n'avais pas le choix, parce que mon pére devait aller voir le médecin, ef
done j étais a la maison avec ma mére et elle avait di faire caca et done je devais la
laver parce que mon pére n étail pas la.

Lorsqu’elle est « une aidante parmi d’autres », Clara ne réalise donc pas les toilettes, préférant
les déléguer. Pour autant, elle parvient plus facilement a jouer le role de 1'assistante de sa
sceur et de son pére lorsque la toilette est synonyme de détente et de relaxation, en
I"occurrence lors des bains. Dans ces cas-la, elle éprouve moins de difficulté, probablement
parce qu'elle n'intervient pas directement pour delivrer des gestes précis, et peut garder ses

distances avec des contacts plus intimes.

Pour autant, tous les proches ne font pas I'expérience d’'un constat d’un besoin d’aide
explicite, motivant I'implication et la confrontation expresse dans certains soins corporels. On
apergoit au contraire fréequemment que le besoin d’aide du malade dans ces domaines de la vie
quotidienne fait I’objet de definitions contrastées entre les proches, donnant lieu, dés lors, a

des implications différenciées. Analysons a présent ce point de contraste.

2. Des définitions contrastées du besoin d aide

De maniére plus générale, |’analyse du principe du besoin permet d’interroger la construction
et la représentation de ce dit « besoin d’aide ». En effet, ’analyse par monographie de
familles nous a permis de mettre en evidence la variabilité de la définition du besoin d’aide
entre les proches. Pour une part, ce différentiel se fonde sur des expériences distinctes de
I"aide au quotidien. Par exemple, les aidants cohabitants, apportant une aide quotidienne et
directe au malade, livrent une définition plus précise et plus fournie du besoin d’aide que les
aidants non cohabitant, apportant une aide plus ponctuelle, voire indirecte. Ce type de cas de
figure met en évidence des désaccords explicites sur les capacites et incapacités du malade a
se laver ou s habiller seul (y penser et y parvenir). Pour autant, cette distinction n’est pas une
regle générale. En effet, au-dela du constat d”un besoin, se pose la question de sa diffusion (ou
non) aux autres proches. La non-diffusion du besoin d’aide apparait comme une rétention
d’information et une dissimulation des incapacités. Ces stratégies peuvent étre mises en place
pour épargner certains proches (dissimulation du diagnostic aux personnes plus vulnérables,
par exemple) mais aussi pour préserver |'image du malade, son identité, sa dignité aux yeux
de ses proches. Cette dissimulation du stigmate (E. Goffman, 1975) se retrouve au-dela du

besoin en matiere de soins corporels. De nombreuses attitudes a I"égard du malade participent
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de ce processus visant a préserver « [identité sociale » (Ibid) du malade : finir ses phrases a
sa place, corriger une liste de courses, intervenir — de maniére invisible — dans la réalisation

d’une recette, etc.

Nous distinguons donc deux cas de figure : dans le premier cas, les définitions contrastées du
besoin d’aide donnent lieu a des désaccords, argumentés par chacune des parties, dans le
second, elles sont le résultat d’une rétention volontaire des informations concernant

I"évolution des besoins du malade. Examinons-les plus en détail.

2.1. Désaccords sur les (in)-capacités du malade

En invoquant le bescin d’aide du malade, deux proches peuvent justifier un niveau
d’implication tout a fait différent. S’ appuyant sur une expérience quotidienne de la situation,
certains aidants se font les interprétes et porte-parole des besoins d'aide du malade. D autres
se font une opinion différente de la situation et peuvent, dans le méme temps, se montrer

critiques vis-a-vis de ces interprétations du besoin d’aide.

C’est le cas par exemple dans la famille Selen, oi Antonia, cohabitant depuis toujours avec sa
meére malade, assure quotidiennement une aide a la toilette et a 1 habillage, tandis que son
frére Gabriel estime sa mére « indépendante » de ce point de vue.

Antonia : La fille qui vient le soir la lave, et moi je dois la laver le matin [...] depuis

, .. . . . . .23
guelques mois. [...] Moi je prépare ma mére le matin,_mais ¢ 'est gue... ioi~" tu
imagines gue préparer la mére ca venl dire « meis ton panialon, ta chemise ». Mais

a ma mére, si tu lui dis « mets ton pantalon », elle te dit « quel pantalon, oit est mon
pantalon, quel pantalon je me meis ? », « celui-la, tiens », et ensuite une fois qu ‘elle a
enfilé son pantalon, elle le retire, au final, ¢ 'est sir qu'elle 'enléve son pantalon.
FPour faire une chose,_ ca prend beaucoup de temps. Donc, tout ce temps passé, mon

[frére ne le voit pas, parce qu'il ne le fait jamais. Jamais, jamais. Il ne reste jamais ici

le matin pour voir ¢a.

On constate effectivement que son frére — et sa compagne — n’ont pas la méme représentation

du besoin d’aide de sa meére :

Gabriel : Oui, la toilette basique elle le fait seule [...] mais tu dois le lui dire, sinon
Linda : ('est ¢a, elle oublie. « Il faut te doucher », elle se douche [...] elle s habille
seule.

** Antonia fait un usage illustratif de la deuxiéme personne du singulier. Elle semble s adresser a son frére qui.
pourtant, n'est pas la pendant 'entretien,
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On retrouve par ailleurs ce décalage dans la représentation du besoin d’aide global,
concernant son alimentation ou son sommeil”. La représentation de Linda et Gabriel tend a
minimiser le besoin d’aide de madame Selen, disqualifiant dans le méme temps les attentes
formulées par Antonia d’une plus grande implication de leur part. Ce désaccord dans la
définition des besoins d’aide propre aux activités corporelles existait déja dés les premiers
temps de la maladie. Ils remettaient déja en cause I'implication a leurs veux démesurée
d’Antonia et soulignent aujourd’hui les effets pervers de cette situation. Selon eux, Antonia a
ete trop present aux debuts de la maladie, alors que leur mére était encore « indépendante » et
que, donc, son état de santé ne le justifiait pas encore. Ils estiment qu’a cette époque, les seuls
troubles de leur mére consistaient en une confusion temporelle sur les jours de la semaine,
laquelle pouvait s’ expliquer par une vie trop routinére :

Gabriel : « Oui mais ¢’est veai gu’an début de la maladie, ma scur était toujours trop
derriére ma mere, quand ma meére élail encore assez indépendante. ('est-a-dire, elle

avait de petits roubles, mais elle pouvait se débrouiller trés bien toute seule. [.. | Lt

disons qu 'au debut de la maladie, donc, elle éiait comme n’importe quelle personne,
ou presque, comme n'importe guelle autre personne dgée, qui évidemment n'aime pas
passer trop de temps toute seuwle, parce qu'elle s'emmuie. [... ] Ma seur en fait
beaucoup trop. [...|

Linda : elle la protegeait trop au début. Plus que la protéger méme, sa_mére étail
totalement awtonome. Elle sortait, elle allait faire les courses, elle cuisinait, elle se
lavait, elle lavait le linge_elle faisait tout, et bon,_la seule chose ¢ est gu'elle se levaii
le _matin_en ne sachamt plus si_on élail_ mardi ou jendi. Mais aussi, ¢'était wne

personne qui vivait une vie trés routiniére. Tous les jours la méme chose, donc ¢ 'éiait
normal,_enfin ¢ 'élait pas non plus trés étrange gu'elle confonde wn jowr avec un
autre. It elle la protégeait beancoup, jusqu’a un lel point que moi je crois que ¢a lui
a nui,_parce gue les petites choses qu’elle éiait capable de faire_elle a arrété de les

faire, et la elle a perdu sa routine,_ et elle n'avait plus rien a faire et done elle est
devenie plus dépendante bien siir. »

* Antonia indique qu'elle doit aussi intervenir aupres de sa mére la nuit @ « La i, il fout aussi éire disposée a
ce que ma mére se réveille, [ .. | Elle se réveille parfois la mat, et bon elle fait pas que se réveiller, aller a
roilettes ef se reconcher, ce qui serail raisonnable, Non, elle ne reconmailt plus les piéces de la maisen, ni
méme celle de sa chambre, alors fu fe réveilles et me... » Mais Linda déclare que sa belle-mére peut dormir
toute seule. quelle ne se leve pas et ne cherche pas a sortir de Mappartement (cette vision des choses est
partagee par Gabriel, qui confirme ses propos) | « Parjois par exemple, queand Antonia part en vacances | 'é1é,
el nous on reste, Gabriel le matin il travaille et quand il part du boulot, il arrive ici al3h, et il passe toute
Uaprés-midi avec elle, il la fait manger et jusque [0 h environ du soir. [ .. ] Parce qui'elle dort toute seule,
pour ¢a il n'v a aucun probléme. Etelle ne sort pas dans Ia re »,
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Examinons maintenant le deuxiéme cas de figure, ou les definitions contrastées du besoin
d’aide sont le fruit de strateégies de dissimulation des incapacités cognitives et fonctionnelles

du malade.

2.2, Non diffusion du besoin d'aide : cacher les incapacités pour préserver

la dignité du malade

Si la mise en commun des éléments de définition du besoin d’aide dans les activités liées a
I"intimité corporelle participe a la justification de son implication ou a celle des attentes
formulées a I'égard d'un tiers, nous observons des situztions ou, non seulement, le besoin
d’aide n’est pas partagé avec les autres proches, mais au-dela, volontairement dissimulé
(E. Goffman, 1975). Parfois, le principal responsable dz la prise en charge du malade ne
diffuse pas ce besoin d’aide spécifique. Ce comportement a pour effet de créer des
configurations d’aide plutdt centralisées autour d’un seul aidant. Le cas de la famille Granelle
est, de ce point de vue, trés significatif. Frangoise a vériteblement « découvert » par hasard le
besoin d’aide de sa mére pour aller aux toilettes. En effet, son pére ne parlait pas « de ces
choses-la ».

Frangoise : Ben il en parlait pas papa. [ .. [ Je m’'en suis aper¢ue guand il a commencé
a lui demander si elle voulait aller aux toilettes. « Powrguoi il demande ¢a ? », aprés

Jai vu que non seulement il demandait mais qu'il allait 'accompagner, aprés on le
vovail disparaitre, ben ¢a voulait dire qu'il y allait. ... Ben oui ¢’est pas le genre de
trucs dont je pouvais parler avec mon pére hein.

Dans cette famille, le principe du besoin, a travers la définition d’un haut niveau de besoin
d’aide dans les activités les plus intimes, constitue justement, pour les filles Granelle, un

registre justifiant une délégation a des tiers extérieurs.

Frangoise : La premiere chose qui m'a choguée ¢’est que mon pére était obligé de
s ‘occuper des pipi-caca. J 'me suis dit « comment il peut faire ¢a ? ». Lui faire penser,
aller avec elle, ramasser, changer le lit euh, toui, tout. Aprés du coup j'lui ai dit
g ‘on pouvait peni-étre demeander une aide.

Florence {a propos de la prise de décision de Uentrée en EHPAD définitive) : 11
s ‘inguiétait pour les besoins pour aller aux toilettes, et donc forcément ¢a peut éire
toutes les demi-heures on toutes les hewres, il pouvail pas continuer comme ¢a ioul le

temps quoi. Enfin y'a peut-éire des gens qui le font mais ...
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Nous venons de souligner la portée variable du principe du besoin comme moteur
d’implication dans les soins corporels. Le constat d’un besoin d’aide imminent peut apparaitre
comme un moteur puissant d’ implication et de dépassement des réticences relationnelles et
emotionnelles les plus importantes, au moins de maniére ponctuelle mais parfois de maniére
plus durable. Pour autant, tous les proches ne se font pas la méme idée de la nature et de
I"intensité des besoins du malade en matiére de soins corporels. Nous avons vu qu'une
definition « allégee » pouvait étre pergue par les autres aidants comme une fagon de justifier
une moindre implication. Notons toutefois que notre propos n’était pas d’évaluer les
« bonnes » définitions, mais plutdt de mettre en évidence I"importance du registre du principe

du besoin dans les accusations et les justifications apportées par les uns et les autres.

MNous allons a présent appréhender deux principes contextuels souvent mobilisés dans les
discussions sur la répartition des activités d’aide corporelles : les ressources personnelles.
Dans ce domaine fortement traversé par les logiques de genre, la question de la compétence,
surtout, et de la disponibilité — ou de I'incompéterce et de 'indisponibilité — apparait comme
des circonstances atténuantes dans le procés qui pourrait étre fait — mais qui ne |'est pas
toujours — aux proches les moins impliqués. Produits d’une construction sociale des roles
féeminins et masculins, les compétences en matiére de soins personnels et corporels et la
disponibilité pour les dispenser apparaissent comme des « qualités » dont on dispose
« naturellement » ou dont on est privé de fait. C’est pour souligner ces rapports sociaux de

sexe que nous qualifions ces arguments de « vraies fausses circonstances atténuantes ».

C. (IN)-COMPETENCE ET (IN)-DISPONIBILITE : LES VRAIES FAUSSES

CIRCONSTANCES ATTENUANTES

La question de la compétence en matiere de soins personnels, et plus précisément, de soins
corporels, constitue un objet de recherche a part entiére et ce, aussi bien dans la sphére
professionnelle (G. Cresson et N. Gadrey, 2004) que familiale (G. Cresson, 1995). La
question de la « la disponibilité permanente du temps des femmes au service de la famille »
(D. Fougeyrollas-Schwebel, 2000, p. 237) est plus diffuse et traverse |’ensemble des activités
d’aide. Elle est, de maniére plus globale encore, le propre d’une posture de care (A. Dussuet,
1997 ; M. Haicault, 1984 ; C. Belisle, 1985).

Nous examinerons dans un premier temps le principe de la compétence, pour envisager dans

un deuxiéme temps la question de la disponibilité dans 'implication générale dans 1'aide.
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Nous terminerons en soulignant le caractere socialement construit du genre des principes de

compétence et de disponibilité dans les activités de care.

1. Le principe de la compétence

Nous illustrerons cette analyse du principe de la compétence avec le cas de la famille Bermejo
qui a fourni des éléments particulierement significatifs de sa construction genrée. Victor
Bermejo explique |'intervention différente de ses fils vis-a-vis de celle de ses filles en se
fondant sur I"absence, ou la détention, de « savoir-faire » propres aux soins du corps : ses fils

n'auraient pas les compétences requises.

Décrivant les niveaux et domaine d’implication de ses quatre enfants, on constate une
moindre précision lorsqu’il aborde le contenu de la participation de ses fils, alors qu’il
développe davantage 1’intervention de ses filles dans le domaine des soins personnels, I
insiste sur la notion de « savoir-faire », faisant défaut a ses fils, mais fondant 1’aptitude de ses
filles pour 1’aide a la toilette, par exemple. Il insiste pourtant quelques secondes plus tard sur
les apprentissages qu'il a du realiser lui-méme pour parvenir a procurer ce type d’aide,
apprentissages non seulement techniques, mais aussi propres au registre des émotions. Ainsi,
il ressort de son propos que concernant les savoir-faire et compétences propres aux soins
personnels, tout se passe comme si certaines en étaient « naturellement » dotées (les filles),
d’autres n’avaient pas d’autres choix que de les acquérir par la force de |'apprentissage (le
conjoint, principal responsable de I’aide)”, quand d’autres encore en semblent non seulement
privés et mais aussi dispensés de les acquérir (les fils). Il ne s’agit pas d’interpréter son
discours comme étant de mauvaise foi, mais bien de souligner !'intériorisation d’une
différenciation sexuée des roles sociaux :
Pamela : Lt quand tes filles venaient a la maison, qu’est-ce qu'’elles faisaient ?
Victor : Ben, la laver, parce que moi a la limite je voulais la laver mais elle ne me
laissait pas faire
FPamela : Et tes fils la dedans ? lls somt aussi présents on... 7 Est-ce quiils ¢ aidaient a
la maison ?
Victor : Oui ce gqu’ils pouvaient faire, oui, oui, ils m aidaient, ils venaient le dimanche
el ils m'aidaient un peu ...
Pamela : Mais ¢ 'était différent les fils et les filles ?
Victor : Oui ¢ ’est différent, un fils est différent d’une fille, oui

* J. P. Lavoie (2000, p. 139) indique que « / utilisation de lo régle des ressources personnelles pour justifier son
nivean de responsabiliteé et d engagement varie selon la position occupée dans la structure famifiale », Les
conjoints mobilisent rarement cette régle. si ce n'est pour justifier le niveau d'implication de leurs enfants,
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Pamela : Par exemple ?

Victor : Par exemple, pour la toilette de sa propre mére, ¢ 'est clair

Pamela : Hs ne voulaient pas le faire ?

Victor : Ce n'est pas qu'ils voulaiem pas le faire, mais ils ne savaient pas le faire,
comme moi au début. Moi non plus je ne savais pas le faire

Pamela : Oui mais tu as appris

Victor : (Vest ¢a, [ ai di apprendre et a meitre les couches, et pas sewlement a mettre
les couches, et quand elle était un peu constipée il fallait aussi |'aider pour pouvoir

[faire ses besoins. Mille choses, mille choses pour lesquelles on se dit ¢ ‘est impossible
que j 'aie fait ¢a et bien si, je les ai faites. Tw arrives a toul faire quoi que ce soit.

La présomption de compétence de ses filles pour procurer des aides a la toilette de leur mére
renvoie, dans le discours de Victor Bermejo, a la représentation des ressources personnelles
(compétence et, nous le verrons, disponibilité) de ses enfants : présumées chez ses filles,
excuseées chez ses fils. Nous nous proposons de presenter brievement les éléments du discours
de Victor, portant sur la question de la disponibilite. Notons cependant que ces propos ne
portent plus spécifiquement sur 1'aide a la toilette mais sur 'implication générale. lls
demeurent pertinents dans le sens ou ils éclairent le caractére fortement subjectif — si ce n’est

stratégique — de la définition et de "usage des critéres de compétence et de disponibilite.

2. Le principe de disponibilité, dans I’implication générale dans 1"aide

Alors que nous discutons du niveau d’implication des deux fréres de Clara et Carolina
Bermejo, un désaccord apparait sur les critéres de définition de 1'indisponibilité de Ricardo, le
fils cadet, et jumeau de Carolina. Le déroulement de la discussion fait apparaitre la volonté de
Victor de nuancer le manque d’implication de leur frere, c’est ainsi que Clara et Carolina le
décrivent. En effet, il vient moins souvent qu'elles et reste généralement beaucoup moins
longtemps auprés de sa mere. Afin de justifier ce niveau d’implication, Victor mobilise
I"argument d’une moindre disponibilité de Ricardo, soulignant d’abord le fait qu'il éléve seul
sa fille « toute la semaine ». Nous apprendrons qu en realité, il n’a sa fille que le week-end et
que Victor s’en occupe beaucoup, puisqu’ils vivent tous les trois sous le méme toit. De plus,
cet argument est exposé sans prendre en compte le fait que, de son coté, Clara doit également
assumer des charges parentales : elle a deux filles adolescentes lui demandant énormément

d’attention (fugues répétées de son ainée). Victor avance ensuite |’argument de 1'activité
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professionnelle de Ricardo, laissant sous-entendre que les agendas professionnels de Clara et

Carolina étaient moins remplis.

Victor - Oh, nooonn .. mais, ils viennent aussi, allez ...

Clara : Allez, Papa ...

Carolina : Allez, on va voir Papa, allez, quand vieni ton fils ainé ?

Victor : ...

Carolina : Ca fait 2 mois qu'il est pas venu

Clara : Quand il peut.

Victor : Bon... Mais Ricardo est toute la semaine avec la petite. ('est vrai, ¢ 'est vrai
[...] Bon, mais... mais tu ne trowves pas logique, gue Ricardo, s il va travailler

Carolina : Clara aussi elle travaille et elle a 2 enfamts Papa ! Lt elles sont en train de

passer par une periode difficile Papa !

Victor : Oui... oui ..

Carolina : Lt tu ne peux pas 1 imaginer toutes les complications qu elle vit a cause de
ses enfants [... |

Victor : ("est moi qui éléve ma femme et la petite.

Alors que Victor nous quitte pour aller rejoindre son épuusemﬁ Clara et Carolina expliquent

que tenir bon dans leur implication aupres de leurs parents tout en assumant leur activite

professionnelle et, pour Clara, son rdle parental, leur impose un rythme trés soutenu. Clest

une course quotidienne au sens figuré comme littéral, puisque leur meére a la manie de

marcher continuellement, ne s’arrétant que lorsqu’elle est attachée au fauteuil a | heure des

repas. C’est seulement grace a cette volonté de dégager du temps pour leurs parents, a la

gestion précise de leurs agendas, et au prix d'une fatigue certaine, que peut émerger la

« disponibilite » que leur pere leur attribue.

Clara : On est trés fatiguées parce que ¢ 'est chaque fois deux ou trois heures, et tout le
temps que tu es la, tn marches, tu marches, tu marches, tu marches, tu ne peux pas
[arréter

Carolina : Et oui, pour te raconter, on_se léve a 6h du matin,_on va travailler. On
revient ici et de 17h30 a 20h,_on marche el elle ne s'assoit jamais, jamais. |...[

Ensuite, on part a 21h, ou 21h30, ¢a dépend de comment dine ma mére, il y a des fois
ot elle mange trés bien et d’aures fois ot elle mange plus mal, et en fonction de
comment elle dine tu restes plus longtemps, ou moins longtemps. Mes fréres jamais,

mais ancun des deux ne resie assez longtemps pour manger avec elle.

26

L'entretien a été réalisé dans la cafétéria de la résidence specialisce hébergeant Mme Bermejo. la malade. 11 a
été tres dynamique et peut étre qualifié de « semi<collectil », Le premier tiers de I'entretien a été réalisé avec
Victor seul — I'époux de la malade -, Clara et Carolina, ses deux filles nous oni ensuite rejoints, puis Victor
nous a laissées seules pour le dernier tiers de 1'entretien pour aller voir son épouse.

205



CHAPITRE IV — LINTIMITE CORPORELLE

Ces propos aménent a déconstruire les notions de disponibilité, en montrant qu’il ne s’ agit pas
seulement de comparer les disponibilités « objectives » de chacun, mais plutdt la volonté de
s'adapter a cette situation, de fixer la priorité aux responsabilités familiales ou
professionnelles, et d’accepter de devoir parfois payer le « prix». Ici, le rdle de Ricardo
semble réduit a quelques visites relativement rapides et a la délégation de la prise en charge
ou du soutien du pere a ses sceurs. 1l tient d’une certaine maniére un réle de « gestionnaire »
(S. Pennec, 20006) : telephonant a sa sceur Clara pour lui apprendre que son pére doit se rendre
aux Urgences en raison d”un probleme de tension : « mon frére m appelle pour me dire a quel
point il est mal ». Alors que tous les deux exercent une activité professionnelle, le role de
Ricardo s’est arrété a ce coup de fil et ce relais de I'information ; tandis que Clara s’ est rendue
chez son pére et 1’a ensuite conduit aux Urgences :

Clara : (Cest sur moi gue ¢a tombe, ou ca tombe sur ma seur. Lux ne somt pas
capables de s'arréter de travailler, ou d'étre avec leur famille pour étre un peun avec

mon pere on ma mere.

Carolina précise en effet que cette disponibilité mise au service de leurs parents n’est pas une
ressource brute dont elle disposerait, mais nécessite tout une organisation, et surtout qu’elle a

un cout ;

Carolina : Si par exemple je dois ravailler et je ne peux pas venir voir ma mere, je me
sens coupable, comme si je 'avais laissée, comme Si je ne pouvais pas m'en occuper.
Mais bon, je ne peux pas non plus éire partout en méme temps. Donc moi ma priorité
C'est toujours mes parents, mais bon parfois, tu te dis, imagine toi, gu'ils m’ont
décompté de I'argent sur ma fiche de paie ! A la fin de 'année ils m’ont fait payer
une taxe, ef on te le décompte, et ¢a mes fréres ¢a leur est égal.

Les propos de Victor Bermejo dégagent une représentation genrée de la disponibilité de ses
enfants. Cela apparait notamment lorsqu’il aborde les difficultés rencontrées au début de la
maladie, soulignant, directement, le soutien apporté par ses filles. Evoquant ces épisodes ou
son épouse vivait encore a la maison, il souligne davantage le poids de leurs charges
familiales (pour Clara, précisément), apparaissant cette fois comme facteur d’indisponibilité :
Victor : Moi, quand elle partait le matin [pour accueil de jour|, irés bien, mais a
17h30, quand ma femme rentrait, je faisais une crise. I quelques fois mes filles
pouvaient venir, mais elles ne pouvaient pas toujours venir, parce qu ‘elles ont aussi
leurs enfants et ¢ 'est clair qu'elles doivent s'en occuper.

Ce cas illustre bien comment les notions de disponibilité et de compétence peuvent faire

I"objet de désaccords explicites lorsqu’elles sont mobilisées par un proche pour expliquer,
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voire justifier une moindre implication d’autres proches. Ce débat, davantage mis en valeur en
entretien collectif, améne a déconstruire la valeur prétendument objective, car mesurable, de
ces criteres de répartition de 'aide. Les propos qui suivent sortent du cadre précis de la
toilette, mais on y repeére des indications en termes d’évaluation de disponibilité transversales

a I’ensemble des activités d’aide, dont celle de la toilette.

Nous repérons ces contradictions dans les représentations de la disponibilité dans la famille
Selen, et ce de maniére mutuelle. En effet, aussi bien Antonia que son frére Gabriel prétent a
I"autre une disponibilité supérieure a celle que chacun déclare pour lui-méme. Ainsi, Gabriel
justifie un niveau d’implication générale — démarches administratives, gestion de copropriété
— et dans les soins personnels matinaux, infériewr a celui de sa sceur en s’appuyant, entre
autres, sur des horaires professionnels trop volumineux. Ce différentiel d’implication se
justifie d’autant plus que, d’une part, selon Gabriel, Antonia ne travaille pas le matin et,
d’autre part, qu'elle cohabite avec sa meére. Selon lui, ces éléments lui conférent une plus
grande disponibilite, légitimation sa plus grande implication, notamment en matiére de

démarches admimstratives :

Gabriel : Concernant la paperasse. Donc, ma seeur ne travaille pas le matin, elle

travaille l'aprés-midi, elle, et, comme elle a les matinées libres, powr elle ¢a a été plus

facile [ ] Nous on finit a 20h le soir, ei on commence a 9h du matin, donc c'est

impossible, a l'henre o tu sors, si tu veux aller quelgue pari, il est déja 21h, donc ...
Inversement, Antonia deéclare travailler I'aprés-midi et estime que son frére termine son
travail, comme elle, en milieu d’aprés-midi. Selonelle, il n’est donc pas légitime que tout son
temps libre soit consacré aux activités liées a la prise en charge de leur mére, sous le seul

préetexte de la cohabitation.

Antonia : Mais lui il ne va pas y aller avec sa mére chez le dentiste, ¢ 'est moi gui dois

[amener parce gu'il dit gue ¢’est moi qui vis avec elle, et parce que je vis avec elle,

alors ¢ est & moi de tout faire.
Pamela : Lt tu penses que ce n'est pas légitime
Antonia : Non, parce que mon frére aussi il est libre 'aprés-midi et le dentiste regoit

aussi aprés-midi. Donc il peut la récupérer au centre de jour et l'amener chez le
dentiste par exemple. [ ... | Oui il travaille jusqu ‘en milieu d aprés-midi.

De plus, Antonia reproche a son frére de ne pas consacrer davantage de son temps libre,
lorsqu’il finit son travail plus tot ou le samedi, surtout lorsqu’il invoque des obligations

meénageres qu’il ne souhaite pas reporter.
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Amtonia : Mais le probléme ¢ 'est que jamais, jamais il ne laisse tout ¢a pour sa mére.

Pamela: Ouelles sont les choses qu'il ne laisse pas de coté powr sa mére ?

Antonia : Par exemple faire du ménage, nettoyer le sol, faire wne lessive. [..] il
pourrait faire ¢a un autre jour. Il ne faut pas laver la maison tous les jours, ou tous
les samedis.

On retrouve chez Anonia le type de propos rencontré plus haut chez les sceurs Bermejo, ou,
reprochant a d’autres de ne pas dégager davantage de temps pour leurs parents, elles
déconstruisent la notion de disponibilité comme donnée brute. Quand certains mettent en
suspens leurs autres activités sociales, familiales voire professionnelles pour aider ou
simplement passer du temps avec leurs parents, d’autres « ne les laissent pas » de coté, « ne

s ‘arrétent pas de travailler ou d'étre avec leur famille ».

Les criteres de compétence et de disponibilité apparaissent donc comme des constructions
sociales autour desquelles s’articulent des enjeux de répartition des activités et des roles
décisionnels concernant la prise en charge des personnes en situation de dépendance. Nous

developpons cet aspect dans le point suivant.

3. Compétence et disponibilité dans le care : du donné au construit

L’aide, et tout particuliérement les activités liées aux soins du corps font appel a des
compétences, des savoir-faire et une disponibilité, souvent présumées chez les femmes.
Celles-ci ayant généralement intériorisé ces mémes représentations ont parfois tendance a
invisibiliser les arrangements qu’elles sont amences a realiser pour « assurer» leur
implication auprés de leur parent malade ainsi qu’auprés, parfois, de |’ autre parent. Or, nous
savons > que la disponibilité et la compétence sont deux types de ressources & partir
desquelles se construit et se définit le principe de | équité dans |"¢laboration du sentiment de
justice dans la répartition des responsabilités et des tiches d’aide (J. Coenen-Huther et al.,
1994), Pourtant, nous avons pu constater |'existence de désaccords dans la définition et dans
la mesure de ces « ressources ». Nous I’avons vu dans le cas de la toilette et de 1"hygiéne
intime, la compétence est souvent attribuée d’office 4 certains — et surtout a certaines — et
plutdt ignorée ou niée chez d’autres. Ces compétences ont parfois été acquises par une

expérience professionnelle, mais, bien souvent, elles sont présumées sur le seul critére du

" Cf. chapitre premier, [1VB. La répartition des responsabilités de 'aide - principes et critéres de justice.
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sexe, voire soutenues par une éventuelle expérience passée ou par |'expérience parentale.
Certains proches apparaissent également plus disponibles, parfois, mais pas toujours, en
raison d’une inactivité professionnelle® . A Tinverse, d’autres proches sont dits moins
compétents, moins disponibles, voire sont supposés ne pas disposer des qualités nécessaires a
I"exercice de |'aide, comme la patience par exemple. Dans ces cas-1a, il n’est que trés peu
question des possibilités d’apprentissages. Apprentissages que, pourtant, certains ont
d’ailleurs di réaliser pour assumer un role d’aidant, parce qu’il fallait bien que quelqu’un
I"assume. Cette dimension socialement construite est parfois identifiée par les individus, et
peut alors faire I’objet de discussions et de débats, mais sa force tient justement dans sa
persistance. C’est dans ce contexte que s’inscrit le « piége » identifié par J.-C. Kaufmann
(1997, p. 203), ancré dans les représentations des compétences et, surtout, des maniéres de
faire, ce piége qui pousse « a agir malgré soi » :

« quand la _femme renforce elle-méme un systéme de pratiques qu'elle critique par

aillewrs, quand une partie de sa personne fait le contraire de ce que pense ['autre
partie, guand la vie deviem difficile a cause de cette incohérence interne » (Ibid.)

Les principes de la compétence ou de la disponibilité contribuent a justifier et légitimer une

forme particuliére de répartition ou des intentions de prise en charge (A. Béliard, 2010).

=5

Notre exploration du registre du principe a permis de dégager les divers investissements que
peuvent en faire les proches, en fonction des problématiques qui se posent 4 eux, ou encore de
leurs représentations de la situation. Nous avons vu que les différents principes moraux ou
contextuels peuvent étre mobilisés a des finalités diverses : le principe de réciprocité dans un
procédé argumentatif vis-a-vis du malade, le principe du besoin comme moteur d’action
(implication, dépassement de soi) ou de justification vis-a-vis des autres proches (désaccords
sur besoin d’aide). Notons que le critére des ressources financiéres est assez peu mobilisé
dans cette situation, en raison des dispositifs institutionnels soutenant financiérement ces
services a domicile”. Ces investissements variés des différents principes nous permettent de

comprendre les implications différenciées des proches, notamment avec la prise en compte de

“* En ce sens. l'enquéte HID soulignait déja que le « rile d aidant principal revient en effel souvent aux enfants
qui v ont pas d activité professiommelle » (0. Bontout ef al, 2002, p. 9)

11 peut I'étre davantage lorsque des aménagements des équipements sanitaires pourraient &tre envisagés pour
permetire au malade de continuer a se laver ou de se rendre seul aux toileties mais que devant le coiit élevé de
ces aménagements les rend impossible, et rendent Uintervention d'un tiers nécessaire,
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la dimension subjective de la définition des besoins du malade, mais aussi des compétences et

disponibilité dont dispose ou non les proches.

CONCLUSION DU CHAPITRE 1V

Parfois, les réticences liées aux habitudes relationnelles et a la pudeur sont dépassées, par ce
que nous appelons, sur le modéle de la sociologie des émotions, un « travail relationnel »,
orienté vers une finalité d’aide au malade. Le registre des émotions est fortement lié au
registre relationnel. Par certains aspects, |'expérience émotionnelle est méme conditionnée par
I"expérience relationnelle du dilemme : la géne provoquée par |'investissement dans une
nouvelle forme d’intimité, Mais |'expérience émotionnelle s’étend au-dela, a travers les
émotions négatives (dégolt) ou positives (bien-étre, apaisement) générées par les soins
corporels. Les réticences des proches vis-a-vis de l'exercice de la toilette tiennent ainsi
essentiellement des limites imposées par le contenu relationnel et 1’ expérience émotionnelle a
valence négative. Néanmoins, elles sont parfois dépasseées, lorsque les proches assument
mal gré tout ces activités, tant de maniere ponctuelle plus réguliere. Ces dépassements, formes
de travail relationnel (reformulation du contenu relationnel) et émotionnel (stratégie de mise a
distance des émotions négatives et de production d’émotions positives) s appuient
généralement sur le registre des principes. Le principe du besoin du malade est largement
investi par les proches, et la nécessité d’y répondre motive, la plupart du temps, le
dépassement des limites relationnelles et/ou émotionnelles. Partant de la reconnaissance du
besoin, les principes moraux sont également beaucoup investis, a travers les devoirs moraux
de soutien d'une part et, d’autre part, le principe de dignit¢ du malade. Enfin, le principe de
compétence est investi, mais de maniére inégale et socialement construite : les filles sont
envisagées comme étant davantage compétentes que leurs fréres et, donc, plus a méme de
s'impliquer dans les soins personnels. Pour autant, si l'investissement du registre des
principes peut motiver des dépassements des limites relationnelles et/ou émotionnelles afin de
reéaliser des soins corporels ponctuels, notamment en cas d’accident lié a une incontinence, le
dilemme peut demeurer entier concernant la réalisation réguliére et quotidienne de la toilette
du malade ou d’autres soins personnels, et se traduire par la délégation a des tiers, proches ou
professionnels. Par ailleurs, on observe des situations ou les préférences relationnelles
(préserver la relation conjugale en refusant I'implication dans les soins personnels) priment

sur les principes contextuels et moraux, et ou la délégation est priorisée.
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Faire ou ne pas faire la toilette est un dilemme largement inscrit dans le contenu et les
préférences relationnelles, impliquant des émotions posifives et, surtout, négatives, a la fois
lices a ces preférences relationnelles mais aussi liées a | expérience sensitive (regard, toucher,
odorat). Lorsque les aspects relationnels et/ou émotionnels sont facteurs de réticence et de
rejet vis-a-vis de I'exercice de la toilette, le registre des principes moraux ou contextuels peut
étre investi comme moteur de dépassement des réticences et de « révision des préférences
personnelles » (au sens de P. Livet, 2002) pour permettre la confrontation avec les soins
personnels dilemmatiques. Toutefois, parce qu’il arrive que cette « révision » des préférences
personnelles suggérée par la situation « attaque des priorités fondamentales » (P. Livet, 2002,

p. 263), la délégation demeure alors la seule issue supportable a ce dilemme.
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CHAPITRE V —
LE RECOURS AUX STRUCTURES D’ACCUEIL ET
D’HEBERGEMENT

Nous allons envisager maintenant la question de la délégation de 1’ensemble des activités
d’aide qu’il s’agit de prendre en compte sur une période déterminée, dans le cadre du recours
aux structures d’accueil du malade. Nous envisagerons une déclinaison de ces situations,
depuis les accueils ponctuels en Accueil de Jour, d’une a cing journées par semaine, jusqu’a la
décision du placement définitif en EHPAD ou résidence spécialisée ; en passant par le recours

aux séjours temporaires de quelques semaines.

Prendre la décision de confier son conjoint ou son parent & d’autres personnes, fussent-ils des
professionnels, n’est pas toujours chose facile, et les motivations ou les réticences qui y sont
liées peuvent €tre variées. Notre modele d’analyse en termes de registres des principes, des
relations et des émotions contribue a éclairer ces expériences de la délégation et du vécu
d’une implication en mutation. Nous envisageons comme registre premier de cette expérience,
celui des principes, ou besoin, compétence et disponibilité sont intimement liés, ces deux
derniers étant tantdt associés aux protagonistes professionnels et institutionnels, tantdt aux
proches familiaux. Si, pour les uns, le principe du besoin du malade, ou bien méme celui de
’aidant « principal » ou « direct » constitue un facteur prégnant de la décision, pour d’autres,
c’est le maintien de la relation « cohabitante », ou le respect des volontés du malade qui
priment. Pour certains, le recours aux institutions d’accueil suscite des sentiments fortement
ambivalents : celui, d’une part, de confier leur proche malade a des personnes davantage
susceptibles, par leurs compétences et leur disponibilité spécifiques, de lui apporter un
accompagnement stimulant et approprié, dans un cadre qui le serait tout autant et, d’autre part,
le sentiment pénible de I’abandonner, de ne pas assumer sa responsabilité, son devoir de lui

venir en aide'. Pour d’autres, au contraire, si la question de la compétence et de la

' Ces sentiments de culpabilité correspondent aussi a des attentes sociales fortes de ne pas recourir aux structures
d’accueil. J.-P. Lavoie (2000, p. 90) le notait en ces termes : « [ 'hébergement semble constituer un tabou, ou
tout au moins étre l'objet d’une norme sociale interdisant son utilisation, sauf comme recours ultime ». Par
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disponibilité est également envisagée, c’est davaniage pour les corréler a une prise en charge
familiale, par les proches du malade ayant de lui et de ses habitudes une connaissance affltee,
dans un cadre familier favorisant I'installation d’ une routine rassurante. Les principes moraux
sont ainsi également trés présents dans cette expérience : respect des volontés et préférences
du malade, sentiment d’abandon référant aux dimensions du devoir, de |’engagement envers

autrui, etc.

Au regard de ce registre des principes qui apparait de maniére trés prégnante vis-a-vis de la
décision de recourir ou non aux structures d’accueil, les registres relationnel et émotionnel
occupent une place secondaire, En effet, cette expérience interroge d’abord les principes sur
lesquels peut se fonder la décision d’en user ou non, avant de renouveler |’expérience
relationnelle (dans 1’expérience des moments de solitude, investis différemment — et plus ou
moins apprécies — selon les proches, dans I'invention, la découverte d’une nouvelle relation)
et de susciter des émotions diverses (allant de la tristesse, voire la honte, jusqu’au
soulagement de |'aidant, en passant par la colére, I"angoisse du malade ou, au contraire, son

apaisement).

Comme ce fut le cas pour la question de la toilette et de I'intimité corporelle précédemment,
nous presenterons d’abord succinctement la maniére dont sont envisagés ces recours aux
structures d’accueil par les familles concernées, au prisme des trois registres. Nous
présenterons ensuite deux études de cas sélectionnées pour la diversité des registres mobilisés
et des expériences qui en découlent. Enfin, nous conduirons une analyse plus systématique de
chacun des registres et de la maniére dont ils peuvent étre investis par les proches pour

motiver et justifier un recours, ou un non-recours, aux différentes structures d’accueil.

1. PANORAMA DES SITUATIONS ETUDIEES, SUIVI DE DEUX ETUDES DE CAS

Comme précédemment, nous ouvrons ce chapitre par une présentation concise de |’ expérience
du recours aux structures d’accueil. Un panorama des différentes familles concernées expose
les différentes maniéres dont peut étre appréhende ce dilemme. 1l s’en suit |"étude de cas de

deux familles rendant particuliérement compte de I’articulation des différents registres.

recours ultime, entendons la reconnaissance d un besoin tz1 (définit par les incapacités et/ou I'insécurité) que
le maintien 4 domicile n'est plus adapté. ne constitue plus une réponse ajustée (1. Tronto, 2009/1993),
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A. REVUE DES FAMILLES CONCERNEES

Au regard de notre volonté initiale d’éclairer la diversité des expériences et des implications
des proches des malades, nous avons diversifié notre matériau sur divers aspects, notamment
le lieu de vie du malade et le recours, ou le non recours, aux différentes structures d’accueil :
accueil de jour et séjours temporaires ou définitifs en EHPAD. Certes, I’ensemble des familles
rencontrées ne recourt pas forcément a I'une et/ou I'autre de ces formules. Néanmoins, une
majorité d’entre elles I’ont au moins envisagé, que ce soit pour le repousser a plus tard — voire

en tout dernier recours — ou le rejeter catégoriquement.

Parmi les familles qui se sont exprimeées sur cefte question, nous en avons retenu deux
(familles Vulio et Angeles) pour une étude de cas plus approfondie. Voici, brievement

exposee, |'expérience des autres familles.

Dans la famille Granelle®, les successifs recours a I’Accueil de Jour, puis aux différentes
structures d’hébergement (temporaire puis définitif) apparaissent comme des réponses aux
besoins d activité et de stimulation d’ Amandine, tout autant que de répit de Pierre (registre du
besoin). Pour autant, ces recours aux structures d’accueil et d”hébergement impliquent des
séparations trés difficilement vécues par Pierre. Il éprouve, au-dela, des remords vis-a-vis de
I'idée de confier a des tiers la prise en charge de son épouse. Deux éléments caractérisant
leurs habitudes relationnelles rendent d”autant plus difficile la décision et la mise en ceuvre de
ces recours : la longue carriére de malade d’Amandine, ayant subi de lourdes et fréquentes
opérations, et son caractére qualifié par ses filles de trés exigeant ont contribué a inclure la
relation d’aide, de soutien et d’attention constante (unilatérale) dans la relation conjugale
(registre relationnel). Aussi, chaque décision de recours aux structures d’accueil suscite chez
Pierre le sentiment d’abandonner son épouse, de ne pas remplir son réle de conjoint, de ne pas
respecter son engagement solennel, lié au mariage et ses convictions religieuses (regisire des
principes moranx). C est pourquoi il repousse chaque fois le passage a I’acte. Néanmoins, et
sous |'effet des encouragements répéteés, et argumentés, de ses enfants, en particulier de ses
trois filles habitant la région : Frangoise, Sophie et Florence, ces décisions de recours ont été
prises. Constatant |’ épuisement physique et moral de leur pére (regisire du besoin de I'aidant

principal), toutes les trois, ainsi que leur frére ainé vivant en Savoie, I’encouragent, dans un

* L'expérience de la famille Granelle est trés riche (en terme d'imvestissement des registres). ¢’est pourquoi nous
la développons un peu plus que les autres familles. Elle aurait pu faire 'objet d'une ¢lude de cas plus
approfondic, mais nous avons fait le choix de la placer ici afin de ne pas trop alourdir 'exercice qui complte
déjal'étude de deux Familles,

215



CHAPITRE V — LE RECOURS AUXSTRUCTURES D' ACCUEIL

premier temps, a recourir a un accueil de jour. Inquietes de I’etat d’épuisement de Pierre, ses
filles (surtout Frangoise et Sophie) I"encouragent vivement a passer a « |’ étape supérieure », et
a envisager un placement provisoire de trois semaines, pour prendre un peu de répit. Dans le
méme temps, elles I'invitent fortement a entamer les démarches d inscription en liste d attente
dans un EHPAD. A bout de forces, Pierre tente I'expérience dans une maison de retraite en
Belgique, qui restera marqué dans son esprit comme une expérience trés douloureuse, a la fois
pour lui-méme et pour Amandine. Néanmoins, a peine onze mois aprés la premiére journée
qu’ Amandine passait en Accueil de Jour, elle intégrera — définitivement — un EHPAD. Pierre
accuse le coup lorsque la nouvelle qu'une place se libére tombe (registre des émotions).
Devant cette opportunité, ses enfants | encouragent a confirmer sa démarche. Pour Florence, il
était important que sa mére soit confiée au maximum a des professionnels, plus compétents
mais aussi plus disponibles pour s’en occuper - ¢’était également son crédo pour le recours a
I"accueil de jour — (regisire des principes contexiuels). Pour Frangoise et Sophie, il importait
surtout de préserver leur pére d’une relation d’aide toujours plus prenante et pesante, aussi
bien matériellement que psychologiquement. 1l s’agit désormais pour elles de 'aider a vivre
les difficultes liees a cette nouvelle expérience de 1’aide, qui est aussi une nouvelle vie, un peu
plus solitaire cette fois, qu'il expérimente assez douloureusement (regisires émotionnel et
relationnel), Dans cette famille, il existe une différenciation modeérée vis-a-vis du recours aux
structures d’accueil : les filles v sont trés favorables en investissant le registre des principes
contextuels (besoin d’ Amandine, besoin de répit pour Pierre) et/'ou de la compétence et de la
disponibilité, tandis que Pierre y expose des réticences fortes en investissant le registre
relationnel et le registre des principes moraux, et |’expérimente finalement de maniére

douloureuse du point de vue du registre des émotions.

Dans la famille Bermejo, Juana a fréquenté un Accueil de Jour pendant trois ans, aprés quoi
Victor s’en est occupé « seul » pendant quelques mois, jusqu’a ce qu’une place en résidence
(sollicitée deux a trois ans auparavant) se libere pour |'accueillir. Ce que Victor recherchait a
travers la résidence, ¢’était essentiellement un lieu de vie plus adapté en termes d’ organisation
spatiale, car Juana éprouvait de plus en plus de difficulté a se déplacer sans se cogner sur les
meubles (registre du principe du besoin). Au final, Victor, tout comme ses deux filles Clara et
Carolina, sont trés satisfaits de ce nouvel environnement qui accueille Juana, puisque tout y
est congu pour améliorer ses conditions de vie: salles de bains et équipements adaptes,
architecture facilitant les séances de marche dont elle est friande, petit potager en extérieur qui

offre un cadre agréable pour une promenade familiale, etc. Pour autant, les premiers temps ne
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furent pas faciles pour Victor et ses deux filles, surtout pour Clara qui tomba dans une
profonde dépression. Le sentiment d’abandonner leur meére (regisire des principes moraux)
dans cet endroit encore inconnu fut pour eux un déchirement (regisire des émotions), qui ne
sera pansé que par le constat que Juana s’y sent bien et réalise méme des progrés, regagnant
des capacités physiques et mémes cognitives qu’elle avait perdues. Pour Clara et Carolina, ce
soulagement est double, porté par le sentiment que leur pére a également gagné en « qualité
de vie » et récupéré de la fatigue et du stress accumulé ces derniéres années. Chacun a donc le
sentiment que la résidence permet de répondre a des besoins qui n’avaient probablement pas
éte identifiés en tant que tels auparavant. De plus, la résidence leur permet de retrouver une
qualité de relation avec leur conjointe et mére, dans la mesure ou les moments passés
ensembles sont désormais des temps pour se retrouver et profiter I'un de 1’autre. Il ne leur est
plus nécessaire d assurer des fonctions d’aidant aupres d’elle, et les activités qui pouvaient
s'apparenter a de |’aide auparavant, comme donner a manger ou réaliser une pédicure et
manucure, sont désormais placées sous le signe de la complicité et du bien-étre partage
(registre relationnel). Dans cette famille, la différenciation vis-a-vis du placement est plutét
faible entre Victor et ses filles, si ce n'est du point de vue du vécu et de |'expérience
émotionnelle, qui semble plus douloureuse pour Clara. Elle est plus forte en revanche vis-a-
vis de leurs fréres qui se sont fermement opposés a cette décision d’entrée en institution, a
laquelle Carolina a largement contribué. Ils I'ont avertie que si leur mére s’y trouvait

mal heureuse, au point d’y mourir de tristesse, ce serait de sa faute (registre émotionnel).

Dans la famille Clémant-Rouget, le mode de vie conjugale de Michéle et Paul se rapproche de
la forme du « Living Apart Together »* en semaine, Paul ne quittant son appartement parisien
pour rejoindre celui de Michele en région lilloise que le week-end. Quelques mois aprés
I"annonce du diagnostic, Paul rencontrant des petites difficultés dans sa vie quotidienne,
décide de quitter Paris pour se rapprocher de Michéle (registre du besoin, auto-défini). Mais il
n’est pas question pour elle de renoncer au mode de vie qu’ils ont entretenu pendant plus de
30 ans. Il integre donc un foyer-logement pour prétres dgés et Michele vient le chercher
chaque week-end (registre relationnel). Plus tard, la structure dans laquelle réside Paul alerte
Michele sur son état de santé : il est souvent aperqu, errant et hagard, souffrant probablement
d’un manque d’activité. Sur ce, elle entame les démarches pour qu’il intégre un accueil de

jour, une demi-journée pour commencer et rapidement deux puis trois journces entiéres par

¥ Voir a ce sujet les ravaux d’I. Levin (2004), 1 Bertaux-Wiame ct P. Tripier (2006) ou encore E. Beaujouan
et al. (2009),
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semaine (registre du besoin). Progressivement, I'état de sante de Paul ne lui permet plus
d’étre accueilli au foyer-logement. Mais Michele ne se sent pas en mesure de decider a elle
seule du prochain lieu de vie de son compagnon, et se verra un peu « devancée » par une
partie de la fratrie de Paul. En effet, du fait de la prétrise de Paul (et peut-étre aussi des 20
années qui les séparent), leur relation souffre d’un defaut de legitimité — notamment vis-a-vis
de deux autres sceurs de Paul — qui atteint également Micheéle dans son statut de « conjointe »,
et dans la place qu’elle pouvait occuper dans les décisions concernant la vie de Paul (registre
relationnel, vis-a-vis des awres membres de la famille). Elle est néanmoins soutenue par
Marie, une sceur de Paul, qui souligne et défend deux critéres dans le choix de la résidence, a
I"encontre de I"avis d"une autre sceur : il faut que la résidence ne soit pas trop loin de Michele
et quelle s’y sente bien, afin qu’elle puisse s’y rendre aussi souvent qu’elle le souhaite et
permettre le maintien (et [’affirmation) de leur relation conjugale, n’en déplaise a sa sceur
(registres des principes contextuels et regisire relationnel). Michéle parvient donc a participer
au processus de décision et de choix de I'EHPAD. Pour elle, la difficulte liée a I’entrée en
institution de Paul reléve donc moins de la séparation et de la rupture d’un « étre ensemble »
que 1'on peut observer dans d’autres couples conjugaux, mais plus de ce que cette entrée en
institution représente symboliquement vis-a-vis de la progression de la maladie. Ces « caps
résidentiels » successifs, parce qu’ils témoignent de la détérioration de 1’état de Paul, sont
pour elle trés éprouvants (registre émotionnel). Dans cette famille, la différenciation vis-a-vis
du recours aux structures d’accueil est variable : forte entre Michéle et certains des fréres et
sceurs de Paul, concernant le premier foyer-logement, ces derniers étant surpris que Michéle
ne I'accueille pas chez elle ; faible concernant la décision de recourir a un EHPAD de maniére

definitive, méme si elle a suscité des désaccords quant au choix de I"EHPAD.

Dans la famille Soyez le pére de Daniéle et Jeanne souffre d’un début de maladie
d’Alzheimer, tandis que leur mere souffre d 'une DLMA. 11 s’agit donc de les aider de maniére
encore assez « légere » au quotidien, tout en veillant a ce que les quelques maladresses qu’ils
ont pu commettre derniérement dans la gestion de leur finance et des papiers administratifs ne
se reproduisent pas (regisire du besoin, inégalement défini). Elles savent que leur pére refuse
catégoriquement d’intégrer un EHPAD et souhaitent respecter son choix. Pourtant, lorsque
leur frére Jean-Pierre, décide de prendre en main la gestion des papiers administratifs de leurs
parents, en acquérant notamment le statut de curateur, elle ne s’imagine pas que, quelques
temps plus tard, cette volonté risquera d’étre compromise. En effet, il poussera leur mere a

accepter de « tester » un EHPAD, dans lequel devrait la rejoindre son mari, alors hospitalisé
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suite a une chute dans les escaliers (regisire des principes moraux). S’ ouvre alors une periode
de conflit qui se soldera par une rupture nette des relations familiales avec Jean-Pierre. Selon
lui, ses parents ne sont plus en état de vivre seuls chez eux, il lui apparait nécessaire de les
« soulager » de leurs responsabilités et de les placer sous tutelle. Ses sozurs ne sont pas du tout
du méme avis, d’autant plus qu’elles assurent une « aide » quasiment quotidienne depuis des
années (registre du principe de besoin investi de maniére contrastée). Elles se battent pour
empécher la mise sous tutelle de leurs parents, afin de préserver leur autonomie (regisire de
principe moral). Les amorces de déménagement, les procés, les « coups de gueule » sont une
experience d’agitation douloureuse pour chacun des protagonistes (registre émotionnel). En
outre, Jeanne estime que son pére est davantage en sécurité chez lui auprés de son épouse, du
point de vue de la surveillance dont il doit faire | objet en raison de son diabéte (regisire du
principe de disponibilité). Dans cette famille, le rapport a |’entrée des parents en institution se
caractérise par une forte différenciation entre Jean-Pierre et le reste de la famille, pour qui
cette question s’inscrit d’abord et avant tout dans le respect du principe de 1’autonomie. Cette
différenciation s’est d’ailleurs soldée par le retrait de Jean-Pierre non seulement de la relation

d’aide, mais au-dela des relations familiales.

Dans la famille Mufiez, Carmen a voulu repousser au maximum le fait que sa mére quitte sa
maison, eprouvant de trés fortes réticences a recourir a une résidence. Aprés que la démence
de type Alzheimer ait été diagnostiquée et que les troubles aient compromis son maintien a
domicile (registre du principe du besoin), Patricio 1’héberge chez lui pendant trois mois.
Guere plus, car la situation s avere rapidement « insupportable ». Frére et sceur entament les
démarches pour une résidence et inscrivent leur mére en liste d’attente. En attendant, c’est
Carmen qui prend le relais pendant sept mois, jusqu'a ce qu'une solution alternative se
presente et permette le retour a domicile de leur mére. Pendant les trois années suivantes, sa
mere est aidée a son domicile par une personne qui s’installe nuit et jour (sorte d’aide a
domicile en internat). Mais lorsque cette dame interrompt le contrat, il leur semble difficile
d'instaurer a nouveau une telle relation de confiance avec quelqu'un d’autre. L'entrée en
institution apparait alors comme la meilleure solution. Ils attendent tout de méme que leur soit
concédée une place en statut « concerté » (tarif proportionnel aux revenus), refusant de verser
la quasi-totalité de la pension de leur mére pour financer la résidence (regisire du principe
contexiuel des ressources financiéres). Cette nouvelle situation est trés dure a vivre pour
Carmen, qui tombe dans une dépression (registre émotionnel). Carmen s’y rend pendant

longtemps deux fois par jour pour rendre visite a sa mere, mais elle avoue que c¢’est trop dur,
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qu’elle pleure énormément. Alors, sur les conseils de son frére et de son entourage, elle
supprime la visite matinale. Patricio estime que sa sceur se rend trop souvent a la résidence,
qu'elle s’implique trop vis-a-vis de sa meére alors qu’elle est désormais prise en charge par
I"institution — il va jusqu’a soupgonner un déséquilibre psychique a |’ origine de cette sur-
implication (/e registre émotionnel est donc trés investi par et au regard de Carmen). Lui, au
contraire, ne s’implique que par sentiment d’obligation statutaire, et ne place aucun enjeu
affectif ou émotionnel dans les visites qu’il rend a sa mere (registre des principes moraux).
Dans cette famille, on constate moins de différenciation dans le rapport au recours aux
structures d’accueil — puisqu’il a fait I'objet d’une décision commune, partant de 1"échec du
maintien a domicile et de 1'hébergement chez chacun d’eux — que dans le vécu de cette
situation d’institutionnalisation. Carmen investit largement le registre émotionnel, elle
reconnait d'ailleurs éprouver des difficultés personnelles vis-a-vis de cette situation, tandis
que Patricio inscrit essentiellement son experience dans le sentiment d’obligation filiale et
entretient, par ailleurs, une démarche de controle et de gestion des émotions de sa sceur

Carmen.

Dans la famille Selen, Antonia cohabite depuis toujours avec sa mere, dont le diagnostic a été
posé trois ans avant notre entretien. En concertation avec son frére Gabriel, elle sollicite une
place en accueil de jour un an plus tard notamment dans le but de combler sa solitude, puisque
Antonia travaillait alors toute la journée (regisire des principes de besoin et de disponibilité ),
Gabriel souligne, davantage que sa sceur ne le fait, |’apport que peut procurer la stimulation
intellectuelle proposée par 1'accueil de jour (regisire du principe de besoin). Constatant que
cela ne plaisait guere a sa mere de fréquenter | accueil de jour toute la journée, elle passe un
« accord » avec elle qui consiste a venir la chercher en milieu de journée plutét qu’en fin de
journée (elle arréte donc de travailler |'aprés-midi) (registre de disponibilité). Cet accord
tiendra quelques mois, jusqu’a ce que sa meére s habitue a étre a |’accueil de jour toute la
journée. Gabriel estime qu’un jour ou |”autre, sa mére ne pourra plus se débrouiller toute seule
et aura besoin d’étre accompagnée en permanence par un tiers — chose qu’ils ne peuvent pas
faire puisqu'ils travaillent (registres du principe de besoin et de la disponibilité). 11 y a peu de
différenciation dans le rapport au recours aux structures d’accueil, si ce n’est qu’ Antonia
semble plus réticente a une entrée en institution définitive. Elle estime également que son
frére pourrait se rendre davantage disponible qu’il ne le prétend, ce qui pourrait selon elle

permettre de prolonger le maintien a domicile.
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Dans la famille Caballero, la fréquentation, récente et partielle, d’un accueil de jour a d’abord
été envisagée par Victoria, encouragée par la promotion de ces structures dans une revue
spécialisée (la revue de I"AFAL), et par la suite soutenue par son frére Luis dans cette
décision. Ce recours correspond a I'intention d’apporter un environnement et des activités
stimulantes a leur mére. Avec un peu de recul, Luis se montre tres satisfait des répercussions
de la fréquentation de |’ accueil de jour sur |"état de sa mére. Par ailleurs, Luis et Victoria sont
en désaccord concernant la perspective d une entrée définitive en résidence. Pour lui, elle sera
envisagée lorsque 1'état de santé de sa meére se détériorera de telle maniére que son
compagnon, José, ne se sente plus en mesure de la soutenir et de I’accompagner au quotidien
(registre des principes comiextuels). 1l en va tout autrement dans la conception de Victoria,
qui, malgré la relation tendue et affectivement ambivalente qui 'unit a sa meére, souhaite
déménager avec elle dans un village a la campagne, afin de s’en occuper dans le calme et la
sérénité, mais surtout, loin de José, qu'elle ne tient pas en estime, afin de la protéger de lui
(registre des principes moraux et contextuels), D'ailleurs, de maniere générale, Victoria
aimerait pouvoir étre plus présente aupres de sa mere (passer les nuits chez elle pour |"amener
a l’accueil de jour le matin, I"héberger dans une maison de campagne), elle est préte a faire de
nombreux « sacrifices » personnels, mais elle est freinée dans cet €lan par sa mere, qui préfere
étre aidée par José, de méme que par ses frére et sceur qui souhaitent profiter de la présence et
du volontariat de José. Au contraire, Victoria estime que ¢’est aux enfants dapporter tout ce

soutien, et non a Julio (regisire des principes moraux et relationnel).

Dans la famille Rolin, trois types de structures d’accueil ont été fréquentées par madame
Rolin. L'accueil de jour répond a un double besoin, celui de la malade de bénéficier d’un
environnement et d’activités stimulantes et celui de son conjoint de prendre quelques heures
de répit. Plusieurs séjours temporaires ont été réalisés pour permettre aux conjoint et enfants
musiciens de se rendre a des festivals pendant quelques week-ends (regisire des principes
contextuels). Ce furent des décisions auxquelles il a été difficile de se résoudre pour monsieur
Rolin, bien que soutenu et encourage par ses enfants, aprés s’ étre eux-mémes faits a I'idée que
ces séjours provisoires étaient de bonnes solutions (registre émotionnel). La question d’une
entrée définitive en EHPAD n’est pas encore envisagée dans la mesure ou cela ne semble pas
necessaire. Aussi, aucune préinscription n’a été rézlisée, mais on peut noter que le recours aux
s€jours temporaires apparait, dans "esprit d’Amélie Rolin, comme des phases préparatoires a
I"entrée deéfinitive, a la fois pour sa mére (qui peut prendre connaissance des lieux) (registre

émotionnel) et pour son pére (qui pourra s”habituer a vivre seul) (registre relationnel).
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Dans la famille Maquet, tous les proches de mensieur Maquet s accordent pour souligner
I"inévitable recours, un jour ou I’autre, a un EHPAD, en raison du progressif épuisement de
Paulette, sa compagne ou du danger que pourrait représenter son domicile pour lui-méme
(registre du principe du besoin). Pour autant, ils sont également conscients des difficultés
auxquelles ils seront confrontés pour lui faire accepter ce nouveau lieu de vie, notamment en

termes de réactions agressives ou de fugues (registre émotionnel).

Dans la famille Denis, il n'a jamais ét¢ question de recourir a un accueil de jour. Dans la
situation de madame Denis, alitée et grabataire depuis plusieurs mois, ¢’est davantage la
question d’un EHPAD qui pourrait se poser. Pour autant, alors que leur organisation est
maintenant rodée, Angéle et son frére Patrick s’accordent pour préférer s’occuper eux-mémes
de leur mére plutét que de payer d’autres personnes pour le faire (registre des principes
contextuels). Au-dela, cette décision du maintien a domicile aux stades pourtant trés avances
de la maladie est confortée par leur volonté de respecter la réticence qu’a toujours exprimeée
leur meére vis-a-vis de I'univers hospitalier et celle de lui retourner le soutien — et les sacrifices

—qu’elle a pu leur apporter par le passé (regisire des principes moraux).

Complétons ce panorama par deux études de cas plus approfondies.

B. DEUX ETUDES DE CAS

Nous étudierons plus précisément les cas des familles Vulio et Angeles pour introduire cette
analyse du rapport différencié au recours aux structures d’accueil. Pour ces deux familles,
nous avons rencontré le conjoint de la malade et leurs enfants. Dans la premiére, la malade est
heébergée dans une résidence, tandis que dans la seconde, la malade est prise en charge
exclusivement 4 domicile. Ces deux familles illustrent différents positionnements vis-a-vis de
cette délégation, avec une place importante laisseée a la question des principes contexiuels et
moraux. Dans la famille Vulio, on observe une faible différenciation entre Juan et ses enfants,
dans la mesure ou tous sont plutdt réticents au placement définitif en résidence spécialisée de
Mme Vulio. Mais, pour Juan, cette option serait plus facilement envisageable pour lui s’il
pouvait accompagner son épouse pour y vivre tous les deux, un peu comme dans un hotel. Il
est encouragé dans ce projet de vie par son fils cadet. Au contraire, pour Jose et Olivia, ses
deux autres enfants, cette idée n’est pas souhaitable étant donné la jeunesse de son pére, qui

n'a que 62 ans. Dans la famille Angeles, on observe une trés forte différenciation dans le
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rapport au placement en EHPAD, puisqu Enrique prend cette deécision seul et entame les
procédures alors que ses enfants s’y opposent — Maria plus fermement encore que son frere
Tristan — considérant que ce n’est pas une solution appropriée, pour leur mére, a ce moment-
la.

Cette bréve présentation souligne 1'intérét d’une approche de I'implication différenciée des
proches par I’expérience et d’une analyse en termes de registres d’action. En effet, ces trois
configurations familiales donnent a voir des rapports différents aux structures d’accueil, par
des investissements différents des registres retenus, mais aussi elles révélent des niveaux plus

ou moins élevés de différenciation entre les proches vis-a-vis de cette décision de recours.

1. Juan Vulio et ses enfants

Les trois aidants familiaux de Mme Vulio, 4 savoir en premier lieu Juan son époux, Jose son
fils ainé et Olivia sa fille, ont tous les trois été pluét favorables au recours a | ’accueil de jour
pour leur mére. La résistance est venue de Mme Vulio qui, la plupart du temps, ne voulait pas
s’y rendre. Cette réticence se manifestait chaque matin par des plaintes, explicites, mais aussi
par un comportement ne facilitant pas la réalisation des activités matinales comme le lever, la
toilette et " habillage®, face auquel Alejandro, le fils cadet était d”ailleurs le plus démuni. Juan
a pourtant réussi a maintenir 1’accueil de jour, lui permettant, de son coté, de poursuivre son
activité professionnelle pendant presque une année. Il a ensuite jugé que ce dispositif n’était
pas adapté a la situation de son épouse, ni a ses besoins. Sa maladie d’ Alzheimer lui semblait
trop avancée pour que l'accueil de jour et les activités qui y étaient proposées puissent
presenter un quelconque intérét pour elle. Voici un premier extrait de |’ entretien réalisé avec
Juan seul, puis un entretien collectif avec Jose et Olivia :

Juan : A 'époque oir elle sortait pour acheter du pain, on m'a recommandé un accueil

de jour. [... ] Mais elle ne voulait pas. Llie ne voulait pas. Quand Olivia était a la
maison, elle plewrait aprés moi, mais elle 'habillait, elle la préparait. Ei quand

Jétais la, pareil, je 'habillais et je la préparais et ils venaient la chercher. Mais mon
fils cadet n'était pas capable de hitter ou de passer outre. Mais vraiment, le départ,

tous les matins, ¢ était impossible. [... ] Alors qu’ils venaient la chercher a 9 heures.
Et a 7h30 moi je devais aller travailler et 'ainé aussi. Donc nous avons di
embaucher une personne, qui arrivait a 8h30, qui la levait, la lavait et la préparait

* De plus, les horaires ne coincidaicnt pas trés bien avec les emplois du temps de Juan, Jose et Olivia qui
devaient se rendre au travail avant qu'une personne dédiée ne passe la prendre en bas de 'immeuble pour
Naccompagner a 'accueil de jour. Juan a done di employer une tierce personne pour préparer son €pouse,
enire 8h30 ¢t 9 heures, chaque matin,
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pour qu'elle puisse aller a ['Accueil de Jowr. [ ... | Disons que |'Accueil de Jour est
pour le genre de personne qui_accepte d'y aller. Mais maintenant méme, lorsqu il

Jaut la lever, la doucher, lui prendre la main et 'amener jusqu'a la voiture, quand
elle arrive au centre, le chauffeur fait la méme chose, lui prendre la main et |'amener
au centre. Dans le centre, elle s assoit sur_un fauteuil et elle se faisait pipi et caca
dessus. Il y a ew une épogue on elle voulait viaiment pas v aller. Et alors ¢a a

commenceé a étre impossible de la préparer, de I'habiller pour étre préte a 9 heures.
[... | Mais elle ne voulait pas, elle ne voulait pas. It elle cherchait des prétextes, des
prétextes. Et alors maintenant, elle n’'est plus capable d'aller en Accueil de Jour.
Dans un Accueil de Jour, on s assoit, on chante on on fait de la musique ...

Jose : Elle, elle ne peut pas aller dans un accueil de _jour, parce que maintenant, ¢a y
est, ce n'est plus la peine, ¢a ne sert arien pour elle maintenant I’accueil de jour

Juan : Elle y est allée quand effectivement, comme je te le disais |'autre jour, elle y
allait, on sortait avec elle jusqu'a la porte d’en bas, quelgqu’un venait la chercher,
I"amenait, et la laissait a la porte de 'accueil de jour. Flle moniait, on on venait la
chercher. Mais la bas, dans le centre, ils s asseyaiemt, ils faisaient des activités, de
musique ou autre. Mais maintenant non, maintencnt, depuis qu ‘elle a refusé d’y aller,
el bien, elle était dans un étar onr elle s assevaitl dans un coin et la elle restait assise.
Lt ¢ était pas la peine de lui demander de faire des exercices, parce que non, elle ne

voulait pas, non, non. Elle ne faisait rien.
Jose : Non. it en plus, en parlant avec le psychologue, il nous a dit gue non, forcément,
maintenant, dans un accueil de jour, elle ne peut plus ..

En ce qui concerne le placement en résidence maintenant, les avis divergent davantage, méme
si tous semblent s”étre fait a 'idée « gu 'un jour, elle devra y aller » et espérent que ce soit
« le plus tard possible ». Pour reculer cette échéance, Juan apprend a appréhender autrement
la maladie de son épouse, et a controler ses réactions, évitant les luttes inutiles. Plus que ses
enfants, il se montre trés réticent a confier son épouse a un établissement et a une équipe de
soignants, méme spécialisés dans la prise en charge de la maladie d” Alzheimer. Selon lui, les
professionnels ne pourront que difficilement déceler ses besoins les plus primaires, son
épouse etant incapable de les exprimer. De plus, il estime que leur disponibilité sera
forcément inférieure, et insuffisante, par rapport a la sienne, puisqu’il consacre une large
partie de chaque journée rien que pour elle. En revanche, une solution qui semble le seduire et
qu’il présente comme un compromis dans la delégation en établissement spécialisé, serait
qu’ils y entrent tous les deux. 1l pourrait ainsi confier certains aspects de la prise en charge,
notamment meédicale, tout en restant a ses cotés pour continuer de veiller sur elle et d”assumer

les taches dont il estime qu’elles doivent étre réalisées d’une certaine maniere. Cependant, il
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rencontre la des objections de la part de ses deux enfants ainés, ainsi que du psychologue qu’il

consulte régulierement, et qui estiment qu’'a 62 ans, il est bien trop jeune pour partir vivre

dans un établissement d’accueil pour personnes dgées dépendantes. Comme précédemment,

voici d’abord un extrait de I'entretien individuel réalisé¢ avec Juan, suivi d’un extrait de
I"entretien collectif :

Juan : Lt bien figure toi que 1'été dernier, quand elle s 'est mise a pleurer sans s arréter

et que je me désespérais, et que je lui criais dessus pour essayer de la faire réagir, la

phrase de mon fils a é1é « si tu continue comme ¢a, tu vas faire en sorte qu’elle aille
dans une résidence ». Donc j'en ai déduit que dans ['esprit de_mon fils, il arriverait

un_moment_ou_il faudrait qu'elle aille dans une résidence. Lt la vérité ¢ est gue moi

aussi. [...] Je pense qu'il v awra wn moment oi il faudra lui donner une aide
médicale, sanitaire, permanente, et dans une maison particuliéere. Il arrivera un
moment ot elle devra aller dans une résidence. '
ce soit le plus tard possible, trés sincérement. Oue ce soit le plus tard possible. Mais
| 'ai aussi parlé a David fle psychologue de I'association des familles de malades] ici,
et ¢a lui semblait pas une trés bonne idée d'aillenrs, que ['aimerais bien qu'ils nous
accueillent tous les deux, pour qu'ils la soignent elle, [... ] pour qu'ils s'occupent

d’elle, et moi pour gue je contrdle comment ils s'en occupent, s'ils s'en occupent bien

disons. Et ¢a, ¢a ne lui semblait pas une bonne idee a David, comme j 'ai 62 ans, il lui

semblait que j 'étais trop jeune pour me mettre dans une résidence. ||

Pamela: Lt tu ne veux pas qu'elle aille seule dans une résidence? Méme si tu vas la
voir tous les jours par exemple ?

Juan : Hmm, [fais moue que non|

Pamela: Tu n’en as pas trés envie...

Juan : Je m'imagine qu'il arrivera un moment on oui en fait, ¢ ‘est vrai, oi il va arriver
un moment ol ¢a se passera comme ¢a. Si ¢a ne peut pas étre pour tous les deux, il
Sfaudra qu elle v aille toute seule. It on commencera, on verra...

Pamela: Tu as un peu peur qu'ils ne soient pas hien, gue ...
Juan : Cest veai que oui, ¢ 'est vrai que [ 'ai peur ce gue ce ne soit pas bien.

Pamela : Il faut comtréler, surveiller ?
Juan : Simplement le fait qu'elle ne dise pas « s'il vous plait, j'ai soif, s il vous plait je
dois faire caca », commeni_elle va le demander? Je sais qu'il v a des résidences

spécialisées dans |'Alzheimer. Je ne sais pas comment ¢a fonctionne... Mais ce que je
te disais parce qu'elle ne sait pas demander a manger, elle ne va pas demander a

boire, ni demander quoi que ce soit, ni pour faire caca, non
Pamela: Si ¢'est dans une unité spéciale Alzheimer peut-éire non ? Parce qu’ils savent
deviner la-bas peut-étre?

Juan : Oui, mais je pense que cela impligue [...] il faut vraiment une personne dédiée
pour s 'occuper delle. It la, certains laps de temps de, je ne sais pas, de frois ou

guatre heures le matin et de trois ou quatre hewre |'aprés-midi, ou ils vont la laisser
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toute seule, assise dans un fauteuil et la laisser toute seule. Mais ils devront la lever,

il devromt la laver, il devront lui donner son petit déjeuner, il devront |'amener a
table powr manger, il devront lui donner a manger, il devront la lever, ils devront
lamener aux toilettes, et, et.. Moi je suis_habitu¢, ¢ changer ses couches par

exemple. Si je vois la couche sale, je la lave et je lui meis une couche propre, en lui
mettant préalablement sa pommade. Done je déduis que pour étre aidée comme elle
['est maintenant a la maison, avec une personne rien que pour elle, [... | It ¢a, est-ce

gu'ils peuvent le faire dans un centre? Moi je pense gue non.

Pamela : Alors, a propos de la résidence, gue pensez-vous ? Vous lenvisagez ?

[silencel

Pamela ; Est-ce que vous en parlez?

Juan : Moi ... moi je crois que nous n'avons... nous n'en avons jamais parlé, comme
ca... réellement de ce sujet

Olivia : Cest dans 'air, mais on ne le ...

Juan : Mais nous U'avons tous a [esprit, bien que nous n'en avons jamais discuté. Mais
il arrivera un moment on, je sais pas, si son élat d'excitation et d'agressivité arrive a
des niveaux extrémes et qu'il faudra la meitre sous tranguillisants tout le temps, alors
la, pour la garder a la maison ce sera un pe...

Olivia: Moi je crois que ce sera peut-étre lorsqu'elle ne nous reconnaitra plus, et qu'il
n'y aura plus moyen de faire quoi que ce soit avec elle [...|

Pamela: Et vous 'avez déja sollicité on pas? Parce que ¢a prend beaucoup de temps,
ou pas encore?

Juan : Non, figure-toi, moi je crois que vous ne le savez pas, mais j 'ai les papiers de
demande dans la voiture. [...[ Ei ils sont vides, je n’ai, je n’ai rien fait encore. Parce
gu il faut, parce qu'il faut, je crois qu il fawt réunir toute une série de documents, a

praopos des ressources économigues, sur le plan médical aussi, il faut tout un tas de
documents. [ ... [
José o [ ] Oui... ¢ est clair gu'il arrivera un moment oii, powr une raison ou pour une

antre ¢'est... ¢'est ca le miewe, aussi bien pour elle gue pour nous.

On peut repérer la présence des trois registres dans cette expérence familiale du recours a
deux types de structures d’accueil, bien que le registre émotionnel semble moins prégnant que

les deux autres.

- Le registre des principes est principalement mobilisé a travers le principe du besoin a
travers |'idée, tout d’abord et en ce qui concerne 1’accueil de jour, que les besoins que prétend
satisfaire une telle structure ne correspondent pas a ceux de Mme Vulio. Ses besoins se
réduisent rapidement a des besoins plus primaires que ceux liés a la stimulation intell ectuelle

ou émotionnelle, a travers les ateliers qui y sont proposés («¢a ne sert a rien pour elle
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maintenant 'accueil de jour », « elle restait assise », « elle ne faisait rien »). Pour Jose, la
résidence s’avérera un jour |'endroit le plus approprié pour répondre a ces besoins-la, de
méme qu’a leurs besoins 4 eux, conjoint et enfants (« ¢ ‘est ¢a le mieux, aussi bien pour elle
gue pour nous »). Au contraire, pour Juan, dans la mesure ou son €épouse ne peut plus
exprimer ces besoins primaires, qu’il faut donc deviner, ou anticiper (« comment elle va
demander ? ») constitue un probléme du point de vue d une prise en charge en institution. En
effet, cette lecture des besoins de son épouse, Juan Vulio s en est fait expert par une attention
constante a la moindre expression ou attitude de son épouse, et par une présence continue a
ses cotées. Ce qui releve d'un autre principe, a savoir celui de la disponibilité. C’est trés
précisément ce critére que Juan Vulio retient comme faisant probablement cruellement défaut
dans une résidence, alors qu’une petite équipe de soignants doivent faire face a des dizaines
de résidents (« il faut vraiment une personne dédiée pour elle », « est-ce qu'ils peuvent faire
¢a dans une résidence ? Moi je pense que non »). D’une maniére un peu différente. on peut
relever la question de la disponibilité dans la nécessité qu’il y avait auparavant de faire
intervenir une tierce personne, chaque matin, pour préparer Mme Vulio pour |"accueil de jour,

alors que son époux et ses enfants doivent se rendre a leur travail un peu plus tot.

- Le registre des émotions est présent a travers | expression du refus de Mme Vulio de
se rendre régulierement a 1’accueil de jour, et les nécessaires mais difficiles controles et
dépassements par ses proches. La gestion de ses angoisses, de son excitation et de son
agressivitée relevent d'un travail émotionnel, proche de celui que réalisent les professionnels
dans leurs relations de soins, et réalisé avec plus ou moins de succés selon les proches (« mon
[ils cadet n'était pas capable de lutier ou de passer outre »). La nécessité de parvenir a une
gestion médicale constante de ces etats d agressivité constitue d’ailleurs un seuil pour Juan
Vulio, a partir duquel 1"entrée en institution deviendra incontournable. Les émotions suscitées
par 'entrée probable de leur épouse et mere dans une résidence spécialisée ne sont, en

revanche, pas exprimees explicitement.

- Le registre relationnel apparait tout particulierement dans la volonté qu’exprime Juan
de poursuivre tout a la fois sa relation conjugale et sa relation d’aide, en I"accompagnant dans
leur « dernier chez-soi» (1 Mallon, 2004). Pour Olivia, la relation filiale prend une
dimension particuliére du point de vue de la maladie de sa mére, dans la mesure ou le fait de
ne plus étre reconnue comme sa fille constitue pour elle un seuil de placement en résidence

(« ce sera peut-étre lorsqu elle ne nous reconnaitra plus »).
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Le cas de la famille Vulio témoigne de maniére générale d’un relatif consensus sur la question
d’une entrée definitive en institution de Mme Vulio — le point de divergence concernant
I"entrée simultanée de Mr Vulio souhaitant accompagner son épouse, alors qu'il ne souffre
d’aucune limitation. Nous allons voir que la famille Angeles se distingue par la forte
différenciation quant a I'entréee de Mme Angeles en institution, et la polarisation de ces

decisions en la personne de Mr Angeles.

2. Enrique Angeles et ses enfants

La famille Angeles se caractérise par une forte différenciation du point de vue de
I’appréhension du placement en EHPAD. Enrique a entrepris, seul, les démarches de
prospection, en informant simplement ses enfants de sa décision. 1l estime que celle-ci lui
appartenait pleinement, dans la mesure ou il était seul responsable de sa prise en charge a
domicile. Prenant en compte les longs délais entre lesquels se font les demandes d’inscription
et I'attribution d une place, il s’y prend assez tot relativement a |I’évolution de la maladie —
trop tot selon ses enfants :

Enrigue : Conseillé par le médecin, il y a quatre ans, j 'ai sollicité une résidence de la
Communanté de Madrid, et j'étais sur une liste d'attente de 15000 personnes ! Je ne
demandais pas une résidence de, spécialisée en Alzheimer hein, seulement une
résidence, n'importe laguelle. Lt j'ai en la chance que... Ils m'avaient dit gue ¢a

prenait_beaucoup de _temps, et comme ¢a allait de pire en pire, toujours pire. [...]
Bon, bon, mes enfants ne ... ne... n'étaient pas favorables a une résidence et... Bien

qu'ils vovaiemt que I'état de leur mére ne s'améliorait pas, ils ne... méme si les
médecins disaient... mais ils ne croyaient pas, ¢ 'est moi qui était le plus comvaincu
de... s ne crovaient pas gue ¢ 'étail le moment el pensaient que ¢ élail se précipiter

la-dedans. Mais si tu dois attendre longtemps, deux ou trois, ou quatre ans, quand va
arriver le moment, alors on verra conmment on fait, mais tn auras hean courir, tu ne
seras pas le premier de la liste ! [... | Parfois ¢a s'est mal passé avec eux, ils me
disaient « mais Maman n’est pas préte pour ¢a », « maintenant non, mais dans deux

ans, ou trois ans, oui elle le sera. Cest que toi tu n'assimiles toujours pas ¢a » je leur

disais moi. C'est pour ¢a, que 1rés souvent, je ne donnais aucune explication a mes

enfants.,

A cette époque, ses enfants étaient néanmoins conscients que la situation a domicile devenait
trop dure a supporter pour leur pére. Ils avaient donc sollicité une assistante sociale, afin
d’envisager des alternatives, notamment |'intervention de davantage de professionnels a

domicile. Tristan s”était méme renseigné sur les résidences et les possibilités de financement.
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Tristan : Avec ma seeur on a discuté de la situation de ma mére, que c ‘éiait de pire en
pire, mon pére était déja trés deé et lui tout seul il ne pouvait plus faire face a ¢a,

nous n'étions pas la, nous ne pouvions pas étre la tous les jours, toutes les nuits. [...]

En juillet on a demandé un rendez-vous avec assistante sociale [...] Et ils nous ont
donné un rendez-vous pour septembre, et on a discuté avec eux : « Voyons guelles
sont les alternatives, parce que la situation ne fat qu’empirer et... ». [...] Mais on
allait y aller pour demander au travaillenr social quelle alternative on avait. Soit

gu ‘une autre personne venait plus de temps, ou des résidences subventionnées, pour

voir combien il fallait meiire entre ma seeur, mon pére et moi. Parce qu'a la maison
ce n'était plus possible. Mon pére ne pouvait plus étre seul avec elle. Moi j'y allais

moi oui, je pouvais la relever, mais je n'étais pas la toute la journée, elle avait besoin

dattention, mais surtout une attention... parce gue souvent a la maison, tu fais des
choses gue In_crois bonmnes powr _elle et finalemeni ce n'est pas bon, par

méconnaissance. [... | Donc on devait voir avec le travaillenr social pour en trouver
une qui soit subventionnée, qu'ils nous payent une partie et les enfants payvent | autre,
ou alors qu’ils subventionnent une personne ou deux personnes gui pourraient éire la
la journée ... Pour voir quelles solutions on avait puisque on voyvait que le probléeme

empirait ef empirail.

Selon lui, il fallait envisager des alternatives « réalistes », dans la mesure ol assurer le
maintien a domicile de leur mére — comme le proposait Maria — dans les conditions que
promettait |'évolution de la maladie aurait été difficile, notamment du point de vue de leur
disponibilité professionnelle :

Tristan : Ft ma sceur ¢ 'était pareil. Ma sceur, elle était plus réticente a la metire dans

nne résidence, cétait plus dur pour elle. [...] Et ma scenwr disait « Bon, plutor que de
paver une résidence, moi je la prends a la maison », el moi j'ai dit « mais ¢ ‘est que,

toi _tu_dois_travailler, il faudra paver gquelqu'un pour la.. », bon c’éiait une
alternative, paver une personne qui soit la pendant la journée, « et ensuite toi tu vas

rentrer du travail, aprés 8 ou 9h de travail, tu auras encore 8 ou 10 heures de travail
avec elle ».

Maria, de son coté, voulait a tout prix éviter a sa mére de quitter sa maison. Elle optait
davantage pour |'emploi d’une personne a domicile a temps complet, tout en augmentant

I"aide qu’elle pouvait déja apporter, solutions que son pére refusa catégoriquement :

Maria : Moi je pouvais aussi, avec mon frére, on pouvait | aider davantage, il a refusé,

catégoriguement, il a refusé. Il ne voulait pas, il a dit « non », que non, que ¢a il ne
voulait pas. On était powrtant d'accord avec mon frére, que ¢a pouvait étre une

option, pour ne pas la sortir de sa maison, pour que ma mére n'aille pas dans une
résidence, et, et bon. (''est clair gque moi, voyant comment ma mere éitait a ce moment
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la... Et je ne voulais pas penser, ou bon, je ne 'acceptais pas peui-étre, ce qui
pourrait arriver dans irois ans, ce qui arrive effectivement maintenant, parce qu ‘elle
était stable et bon, elle étaii bien... Mais a ce moment-la, je disais si ma mére tu la
mets dans une résidence, elle va mourir de tristesse, elle ne pouvait pas, non, non... et

mon pére a refusé catégoriquement a mettre une personne a temps complet non plus.
Parce qu il disait qu'une personne la toute la journée et toute la muit, non, que non. 11
disait « ID'abord ¢ 'est_ beaucoup d'argent », mais ¢a ce n'est pas... [...] Une option,

moi il me semblait qu'a ce momeni-la ¢a pouvait étre une option. Mais bon, on lui a
dit plusieurs fois, mais... mon pére ensuite il s ‘énerve vite, il se fdache alors... [riif

A 1’époque ou Enrique démarche les résidences pour son épouse, quatre plus tot, Tristan
estime cette option précoce, méme s’il était relativement ouvert a cette idée puisqu’il indique

simplement :

Tristan : Mon peére avait déja fait la demande, mais il y a 4 ans environ [... | Je pensais
que ¢ était un peu tot mais comme le neurologue nous avait avertis que, il nous avait
conseillé de faire la demande bien avant parce qu'il y a peu de place et beaucoup de
zens [ .

Pour Maria, |'interprétation de la situation que se forge son pére repose sur une apprehension

erronée de ses besoins, parce que trop « anticipée »

Maria : C'est que lui, on dirait que, ¢’est comme s'il anticipait les choses que, enfin,

comme pour la résidence. S'il voit une dame ou wr monsiewr qui est dans une chaise
roulante, ou qu'il faut lenr donner a manger de la purée ou n'importe quoi, alors i,
il va voir gue ma mére va terminer comme ¢a, enfin gue ¢a va étre pareil. Bon, ¢ 'est

possible, mais, regarde, moi je ne veux pas penser a ¢a. Moi, je sais qu aujourd i,
ma mére est comme ¢a, qu'elle mange seule, ¢f je veux penser que demain elle

mangera seule aussi. Lnfin, je ne veux pas penser a ¢a. Quand viendra effectivement
le moment, s il arrive, alors la oui, nous 'accepterons, mais je ne vois pas pourquoi
je devrais me mettre dans cette ... dans cette souffrance-la aujourd’hui. [...| Mais ce
qu il fait aujourd hui pour la résidence et ces situations, il le fait depuis que ma mére
a commencé la maladie, enfin, il_a toujours été e anticipant les événements, et moi

¢a je m'y refusais, et ce n'est pas que je me défilais par rapport a la situation, ¢ 'est
que moi_je n'étais pas d 'accord avec cetie fagon de, avec la vision gu il avait de la
situcrion.

Mais les démarches de leur pére ont finalement abouti a I’opportunité d’une place dans une
résidence. Pour Maria, I'annonce de |’ attribution de cette place est difficilement vécue. Pour

elle, la solution idéale aurait ¢ét¢ de maintenir sa mére dans sa maison, ou elle y avait ses
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habitudes. On sent dans ses propos un peu d amertume vis-a-vis de la décision — plutdt isolée
— de son pére
Maria : Lt bien, il nous a tenus informés, mais, mais... mon pére est une personne qui a

beancoup d'idées arrétées, et la décision de la résidence, ¢ est lwi qui ['a prise tout
seul. Done, il a fait les démarches, il nous a dit que, qu'il fallait que, qu il avait fait

les papiers parce que cela allait aller de pire en pire, et ¢a, et bien il en parlait déja
depuis le débui. Cest-a-dire il y a trois ou quatre ans.

Pamela : Et toi, gqu'en pensais-tu a ce momeni-la ?

Maria : Je 'ai trés mal vécu. Je Uai trés mal vécu. Oui. Trés mal parce que moi je ne
voyais pas ma mere aller, parce qu'elle était habituée a avoir ses petits-enfants ld-

bas”. moi j 'y allais tous les jours, je ne sais pas, sa maison, ses affaires, son... Elle

élait une personne irés ordonnée, mais elle déplagait tous les objets, mais elle aimait
marcher dans sa maison, sortir des choses des tircirs, les remetire, tu sais, tout ¢a. Lt
moi je 'ai trés mal vécu, je 'ai trés mal vécu, wés mal. [...] Et quand ils nous ont

prévenus... [ | Moi javais espoir qu'ils ne rappellent pas. Fi quand ils ont appelés
le 03 sepiembre pfff... ca a été trés dur pour moi, frés dur.,

Anticipant les besoins de son épouse, en méme temps que les réponses a y apporter, | "attitude
d’Enrique le pousse a mettre en place des dispositifs de prise en charge qui ne semblent pas

toujours adaptés a la situation du point de vue de ses enfants.

Pour autant, avec le recul, les démarches entamées par leur pére il y a quatre ans se sont
soldées par un succes, étant donné la deégradation de |'état de santé de leur meére et de
I"épuisement de leur pere. Tous les deux s’accordent sur ce point — de maniére plus discréte

de la part de Maria.

Mais il n’en reste pas moins que l'expérience de la résidence suscite des émotions

ambivalentes pour Tristan, si ce n’est carrément douloureuses pour Maria

Tristan : la vérité c’esi que ¢a_nous a fait guelque chose. Une sensation de

soulagement, parce qu'on voyait un peu de lumiere dans ['attention de ma mere el

Iallegement du travail pour mon pére, mais d’un autre coté de la tristesse, parce

qu'elle devait guitter sa maison et aller dans un endroit qui bon, ce n'est pas son
fover, donc wune sensation ambigiie. [...] Ouand tu viens ici, tu vois seulement la
bonne partie : tu vas la voir, tu te proménes avec elle, tu parles avec elle, on sortait
dans le jardin, ou on prenait guelque chose a la cafétéria. Lt tu ne dois pas supporter
les inconvénients de la maladie. Mais bon chaque fois que tu t 'en vas, nous, enfin au

" Enrique et son épouse vivaient effectivement dans la maison de Maria, avec leurs petits-enfants depuis leur
retour dans la région, Depuis quelques mois lors de UVentretien, Maria a rejoint cette maison familiale, aprés sa
séparalion avec son compagnon,
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moins pour moi, chague fois que je m'en vais, el que je la laisse ici, et bien, ¢a te
laisse nn sentiment de_ pas du enlpabilité mais de, de, oui de peine, de tristesse, de la
laisser la [...] Actuellement je la vis avec plus de tranguillité, parce qu’on s'en
occupe bien, elle est plus soignée que forcément avec nous, si elle était a la maison,

on ne se rendrait pas compte qu'elle avait une infection urinaire [...] Donc des
choses o tu vois qu ici ils sont mieux soignés, mienx controlés et mieux soignes.

Pamela : Lt maintenant, que penses-tu de ... bon de ceite décision antériewre de ton
pere ?

Maria : It bien, maintenant, comme je la vois, et bien, ¢ca me fait beaucoup de peine, de
la laisser la-bas, absolument [...]. Mais, comme je vois qu’elle ne se souvient pas,
gu''elle ne parle pas de ... de la maison, enfin, elle ne se souvient pas de sa maison. It
puis elle s'est adaptée bon, avec les limites et les incoménients que cela peut avoir.
Et bon, je suis plus tranguille. Méme bon je vois gu ‘elle a été acceprée. Mais... pfff...
¢ 'est encore difficile powr moi, ¢’est trés difficile [.. ]

Bien que ce soit Enrique qui ait mené tout le processus du placement en résidence de son
épouse, Maria reconnait que ce doit étre dur pour lui aussi de vivre cette séparation. Selon

elle, le refus de ce type de séparation est ce qui expliquait peut-étre sa réticence a prendre,
seul, quelques jours de repos a la campagne :

Maria : Un week-end, il est allé voir mon petit fils, il est allé voir ma fille a la Coruiia®
et moi je suis restée le week-end. Enfin, je l'ai ramenée a la maison. ... ] On lui a
souvent dit et proposé d’aller voir ma fille a la Coruita, on avec mon frére a la
campagne, o il a une petite maison dans un village. Mais lui a refusé de ... de se
séparer. [...] Mais bon, selon lui, ¢’est parce qu'il devait rester parce gu'il ne
pouvait_pas_partir 'esprit_tranquille, il fallait_qu'il_soit_avec elle. Bon il faut
comprendre que _ca fait tellement d'années gu'il vivent _ensemble,_a la limite, bon il
avait des remords de se séparer d’elle. Mais d'un autre cété, ¢ ’est quelqu’un qui veut
toujours faire les choses a sa maniére, et qui n'admet pas que toi tu lui dises « Papa,
fais ci, Papa fais ¢a », méme pour son bien, quoi que ce soit, il ne l'admet pas. ("'est
guelqu 'un qui a beaucoup de caractére. Depuis toujours. Done frés souvent, pour ne

pas te disputer avec lui, et bien tu laisses tomber.
Pamela : Et powr li, ¢a a été difficile aussi de metire ta mére dans une résidence ?
Maria : Lt bien, oui, je suppose que oui, ¢ ’est siir. Lui aussi a dii s adapter. Mais je
crois aussi que ¢a lui a enlevé un poids des épaules, ¢a l'a soulagé d'un poids.

Tristan a redéfini son role auprés de sa meére depuis son placement :

“ La distance qui sépare Madrid de La Coruiia est de prés de 600 km.
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Tristan : Comme tu sais plus ou moins ce gu'elle aime bien, ce qui lui fait plaisir, si

elle est bien alors tu peux parler, enfin parler, [...] elle ne pewr pas du rout faire la
conversation, mais bon toi tu peux lui parler, i raconter des choses [...] Pour
gu ‘elle voit qu 'on est avec elle, que, lui donner de la tendresse, et pour qu'elle soit la

plus heureuse possible, dans ce contexte, parce que chague fois qu'elle nous voit, elle
devient heureuse, on le remargue. [...] Parce qu'on a déja vu que ses besoins sont

devenis_plus primaires, de manger, de boire, de se laver, et I'aide médicale est

solutionnée ici. Done de ce fait, la seule chose que nous ayons ¢ ‘est la tendresse et la
chaleur, les visites, un peu plus. C'est pas que ¢a suffit, mais on ne peut pas faire
beaucoup plus. [...] Fi a la limite, quand elle était bien, et bien, [ 'étais un peu plus

détaché, moins... a la limite je pouvais rester un mois sans les voir parce que, ou je

les appelais de temps en temps parce que je savais qu'ils éiaient bien, ils étaient la,
bon. Mais quand tu vois qu ‘elle est mal et towt, alors ... Moi je n'ai jamais éié voir ma
mére trois fois par semaine avant, jamais, [ ... | Enfin aussi pour mainteniv la relation
avec elle, euh... [...] Et ¢’est vrai qu’a la maison avec non pere ¢ ‘éiait plus difficile

parce que... el bien, ¢'était plus difficile d’aller la-bas, ['environnement était plus
difficile, a la maison pour la déplacer, pour, et ici ¢ est plus facile d éire avec elle.

[... | Mon objectif ¢ ‘est essayer de couvrir la partie affective de la famille, qu’elle voit

ses enfanis el je ne sais pas, essayver qu'on lui mangue pas et ...

- Le registre des principes est essentiellement investi au prisme de la définition du
besoin de Mme Angeles. Le principe du besoin a venir de son épouse le pousse a apporter une
réponse adaptée. Le marché — saturé — des résidences spécialisées fournit un contexte
particulier dans lequel Enrique doit tenir compte des longs délais d attente. Anticipant ainsi
les demarches d’inscription, il espére que coincideront le moment ot une place se libérera et
celui ou la prise en charge de son épouse a domicile sera devenue impossible a maintenir.
Maria s'appuie sur une tout autre définition du besoin d’aide de sa mére et de la réponse
adéquate a y apporter. Elle estime a |'époque que son état « stable » ne justifie pas
d’entreprendre ces démarches de placement, paraissant beaucoup trop « anticipatrice ».
Toujours dans sa définition du besoin, Maria en souligne | "aspect affectif lie a 1" attachement
de sa mere a sa maison et aux habitudes qu’elle pouvait y avoir. Elle reconnait dans ce
maintien a domicile une réponse a un besoin lié a son enracinement dans un lieu et dans des
relations (notamment avec ses petits-enfants). On rencontre également le registre de la
disponibilité et de la compétence dans le discours de Tristan lorsqu’il commente les limites
matérielles de I"implication de sa sceur, ou |’adéquation de la prise en charge familiale et les
compétences médicales réunies a la résidence (« Mon pére ne pouvait plus étre seul avec

elle », « ce n'est pas bon, par méconnaissance », « miewr soignés, mieux controlés »). Maria
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regrefte aussi que, depuis que sa meére est hébergee dans cette résidence, elle ne peut plus la
voir aussi souvent qu’auparavant, a cause de la distance (« moi |y allais tous les jours ») qui

les sépare désormais.

- Le registre relationnel est légérement évoqué lorsque Maria essaie d’expliquer la
réticence que son pére pouvait avoir a confier son épouse a ses enfants pour aller se reposer
quelques jours a la campagne, et de reconnaitre que la séparation actuelle est peut-étre aussi
difficile a vivre pour lui (il a « refusé de ... de se séparer », « ¢a fait tellement d’années qu il
vivent ensemble », « il a dii s'adapter »). Tristan nous indique que le changement de prise en
charge de sa mére a modifié ses habitudes relationnelles, il vient la voir beaucoup plus

souvent qu’auparavant, souhaitant, entre autres, « maintenir la relation » avec elle.

- Le registre des émotions est trés présent. Il y a d’une part les émotions, ambivalentes,
liées a I’expérience du placement de Mme Angeles dans la résidence spécialisée (« ¢a nous a
Jait gquelgue chose », « de la tristesse », mais aussi « une sensation de soulagement » nous dit
Tristan; « je ['ai trés mal vécu », « ca me fait beaucoup de peine », mais « je suis plus
tranguille » nous dit Maria). 1l y a d’autre part les émotions relatives aux interactions entre
Enrique et ses enfants, aux yeux desquels il apparait comme un homme a « fort caractére »,
qui « s 'énerve vite » et avec lequel il est parfois difficile de discuter (« pour ne pas te disputer
avec lui, et bien tu laisses tomber »). 1l y a enfin la représentation des émotions de la mére.
Lorsque son pere entreprend les démarches, Maria pensait que le placement la ferait « mourir
de tristesse ». Mais maintenant que sa mére est prise en charge dans la résidence, Tristan
estime que c’'est son role d’entretenir des émotions positives et de « cowvrir toute la partie
affective ». Nous ne |’avons pas développe dans cette étude de cas, car cela aurait trop alourdi
la présentation, déja dense, mais a I’époque de 1'accueil de jour, il fallait également gérer

I"agitation de Mme Angeles qui ne souhaitait pas y aller.

Ces présentations, concises pour les unes, approfondies pour les autres, nous aménent
maintenant a présenter de maniére plus spécifique comment chacun des trois registres peuvent
étre mobilisés par les proches et la maniére dont ils s’articulent dans ce dilemme du recours
aux structures d’accueil. Nous commencerons par 1’étude du registre des principes, repéré
comme constituant un registre premieérement investi dans ce dilemme. Nous aborderons
ensuite le registre relationnel, fortement interroge également par |'expérience d une séparation
et le fait de confier son proche a des tiers. Enfin, nous terminerons avec le registre

emotionnel.
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IL. LES PRINCIPES COMME REGISTRE PREMIER

Nous avons souligné, en presentant les trois situations dilemmatiques retenues, que le
dilemme du recours aux structures d’accueil serait appréhendé au regard du sens de la
délégation d’un ensemble d’activités d’aide a des établissements, de ce que peut signifier le
fait de confier son proche a des professionnels a I'extérieur du domicile, et non en termes de
la problématique de la décision pour autrui. Partant de la, une des spécificités majeures de ce
dilemme est de se polariser globalement autour de deux catégories de principes en tension :
des principes moraux d’une part (le sentiment d'engagement moral, de devoir assurer soi-
méme la prise en charge du malade), et des principes contextuels d’autre part (1intégrité

physique, identitaire ou affective du malade definie par ses besoins d’aide spécifiques).

Le registre des principes apparait dans le dilemme du recours aux structures d accueil comme
un registre premier, au sens ou de nombreuses expériences recueillies témoignent de la
tension entre différents principes. Nous allons tout d’abord préciser la maniére dont les
principes moraux apparaissent en filigrane. Nous montrerons ensuite en quoi le registre des
principes est éminemment illustré a partir du principe du besoin et de sa definition, dont
I"étude révele bien la diversité des expériences et des modes d’appréhension de la situation du
malade, ou, le cas échéant, de son aidant principal. Enfin, nous examinerons les principes de
compétences et de disponibilité — fortement liés au principe du besoin — et la maniére dont ils

sont associés aux professionnels ou au contraire a I’entourage familial et familier.

A. DES PRINCIPES MORAUX EN CREUX

Appréhendé au regard de la délégation et de |'externalisation de la prise en charge qu’il
induit, le recours aux structures d’accueil interroge le sentiment d’engagement moral que
certains proches ressentent a |"égard de leur réle vis-a-vis de leur conjoint ou parent malade.
Ce sentiment de devoir étre présent pour lui, d’assurer — d’assumer — soi-méme toute |’aide
dont il peut avoir besoin, motive généralement un report permanent du recours aux structures
d’accueil, qu'il s’agisse de quelques journées en Accueil de Jour, de quelques semaines de
répit en séjour temporaire ou, surtout, de I’entrée définitive en institution. Pour autant, nous
allons le voir par la suite, lorsque 1" état de santé du malade ou de 1'aidant se détériore, que le

maintien a domicile ne semble plus adapté ou que le besoin de répit de 1'aidant se manifeste
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fortement, que la décision est prise, de nombreux proches éprouvent un sentiment de
cul pabilite’.
L’expérience de Pierre Granelle a I’occasion du sé¢jour de trois semaines, puis de la récente
entrée en institution de son épouse Amandine, est fortement marquée par ce sentiment de
cul pabilitéa. C’est 4 bout de forces, et encouragé par ses enfants et son médecin, que Pierre
tente I’ expérience d'un s€jour provisoire dans une maison de retraite en Belgique. Mais cela
fut une expérience douloureuse pour Pierre, en raison des jugements moraux qu’il s’infligeait
lui-méme.
Sophie : Pour moi, personnellement de ['extérieur, moi je me disais que ¢a faisait du
hien a papa, mais quand on voyait le papa, il était stressé la journée, il s'inguiétait

déja, il se traitait de salaud,_de salopard_il se traitait de,_ il avait 'impression de
lavoir abandonné. [ ... | Oui ¢a oui, le terme de salaud il 1'a wtilisé devamt moi guoi,

« je suis un salopard »

Florence : Et il voulait pas parce que pour lui, la premiére fois qu’il a fait la démarche,
pour lui il abandonnait sa femme.

Pierre Granelle a le sentiment coupable de rompre un engagement moral et sacré, enracing
dans la promesse nuptiale et actualisée tout au long de leur vie conjugale. Lui n"aborde pas la
question en ces termes pendant |’entretien, mais ses filles insistent toutes sur la dimension
solennelle de son engagement conjugal, a la source de son implication générale aupres de son
epouse ;

Florence : Ah oui, ce qui le pousse a ['aider, ¢ est un engagement de vie pour rien au
monde il la laisserait tomber, méme si plus d'une fois, soit par la maladie, soit

auparavant par ses réactions il aurait pu l'envoyer promener, ou il aurait pu craquer
avee la maladie, mais non, il ira toujours jusqu'au bout. [... ] Tout faire pour aider
son conjoint, toul faire pour aider un proche ¢ ‘est sa conviction [... ] It papa était ...
catholique pratiguant aussi bon ¢a change peut-étre aussi pour d’autres personnes.
Papa a été élevé dans lidée de se marier, d avoir des enfants et d'éire avec sa femme
Jusqu'a la fin de ses jours, bon ce sera le cas et... rien ne ferait qu’il se sépare de

" On retrouve un constat similaire dans les travaux de M. Francceur (2010, p. 103). dont les expressions utihsces
pour décrire 'expéricnce des aidants dans la délégation en établissement d’hébergement traduisent la
prégnance des principes moraux apparaissant en creux. Elle repére que pour les aidants. le recours prend une
wconnolation égoiste [ | accompagnée dun sentiment de honte [ [ abandon de ses responsabilités [ ]
sentiment de ne pas avoir éié jusquan bowt de o mission qu'il s éiait fixée. La trahison est le mol qui
carrespond le miewx pour justifier le sentiment de culpabilité ressentie » (souligné par nous).

¥ Nous reprendrons ces propos sur la culpabilité dans I'analyse du registre émotionnel.
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Maman. It sa vie ¢ est faire plaisir a sa femme, a n’importe quel prix. Voila ¢ ‘est son
moteur.

En s’appuyant sur les travaux d’A. Giddens (1991), on peut interpréter la culpabilité, le doute,
voire cette honte ressentie par les proches recourant a I”hébergement définitif du malade
comme la traduction de la transgression de regles morales. J.-P. Lavoie (2000, p. 90) propose
cette méme interprétation: « ['hébergement semble bien correspondre a une telle

fransgression ».

Par ailleurs, on notera que la disqualification morale des recours jugés précoces aux
etablissements d’hebergement traduit également, en filigrane, la portée des principes moraux
(devoir filial ou conjugal, engagement moral) dans la mise a distance des formes prolongées
de delégation de la prise en charge, comme « tout dernier recours ». La mise a distance de
comportements jugés « égoistes » ou « laches » traduit la dimension morale de la réticence au
recours aux structures d’accueil et, surtout, d” hebergement, réticence exprimant 1’ attachement

de I'individu a certaines valeurs morales, telles que le dévouement, la loyauté.

Dans ce sens, les propos des sceurs Bermejo soulignent et dénoncent un clivage entre, d une
part, les individus « égoistes » qui « placent » leur parent dans une résidence au moindre petit
souci de santé et, d’autre part, ceux qui, comme elles, font leur maximum pour leurs parents,

que ce soit a domicile ou méme aprés 1’entrée en institution” :

Carolina : Et bien il y a des familles trés égoistes, il y a des enfants qui sont trés-irés
égoistes et avec un tout petit rien, ils placent lewrs parents dans une résidence, alors
gu'ils ont presque rien, alors qu'ils n'ont méme pas de maladie mentale, mais. Le
typique couple de grands-parents parce gue lui est tombé el s 'est peut-élre cassé une
hanche, alors a la résidence. Comme elle marche plus trés bien, a la résidence. [...]
Et ils ne viennent pas les voir ni rien. It ensuite, d'auires personnes qui s'impliquent
vraiment beancoup, el je crois que c'est notre cas. parce que moi je me suis veaiment
beaucoup impliquée avec ma mére, ma seeur s'est énormément impliquée avec ma
mére, et puis a un moment donné, tu ne peux plus le faire, fu n’as pas les moyens.
Alors e la mets dans une résidence, mais en contimmant de  ‘impliquer awiant. La
seule chose ¢ 'est qu'au lieu de venir a la maison, ni vas a la résidence.

? Note méthodologique : lors des entretiens réalisés avec des familles espagnoles. nous avons profité de notre
statut d’érrangére pour demander aux familles de présenter le paysage familial de leur pays en matiere de
normes de responsabiliié familiales,
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Dans la famille Maquet, le discours de Paulette, la compagne de Mr Maquet, fait apparaitre,
en creux, la dimension morale de son implication. Sa présence est une condition sine qua non
du maintien a domicile de Mr Magquet. Bien que ne reposant pas sur un engagement formalisé
par le mariage, ce que ne manquent pas de souligner les enfants de Mr Maquet, il en a, selon
elle, les mémes caractéristiques. Jean suppose que |'éducation en milieu rural regue par

Paulette joue dans sa fagon de considérer son role vis-a-vis de Mr Maquet :

Pamela : gu'est-ce qui vous pousse a faire tou ¢a ?

Paulette : On a en une attirance mutuelle, donce, et puis aprés j'ai dit, guand on y est,
faut pas étre ldche dans la vie hein... on va jusqu'an bout hein, jusque... dans la
mesure du possible [... |

Pamela : Mais en fait pour vous ¢ ‘est une vie de couple et enh... ¢'est comme si vous
étiez mariés ¢ 'est ¢a ?

Paulette : Ah ben de toutes fagons, on_n'abandonne pas, j'dis towjowrs, non ¢a
s ‘abandonne pas hein... Au moment oit on a besoin des gens on les ldche

Didier : Or, ¢’est vrai que c’est toul a ton honneur, mais ya aucun engagement vis-ci-
vis de, enfin... Ya rien d'écrit, vis-a-vis de nous, faut pas te sentir...

Jean : Officiellement, va aucun engagement [...] Cest lié aussi a l'éducation du pays
d'origine a la campagne oi ¢’est... On est avec quelqu’un, on est avec quelgu'un
¢ 'est pour la vie, ¢ 'est [...]

Anne-Lise : Cest pour le meilleur et pour le pire

Paulette : On a été élevé comme ¢a hein...

La recherche d’une structure d hébergement provisoire ou définitif ou son recours effectif
peut engendrer des doutes, des remords, de la culpabilité. On peut dégager deux fondements a
ce sentiment de culpabilité : le sentiment de rompre son engagement, moral et parfois sacre,
envers 1’autre en le confiant a des tiers ; et celui de considérer le « placement » avant tout
comme une réponse a son propre besoin de répit.

« le doute lancinamt de la culpabilité s'installe. Le conjoint se sent coupable de
rechercher appui des institutions car cette recherche peut éfre interprétée comme un
désengagement, une volonté d ‘étre soi-méme soulagé » (R. Bercot, 2003, p. 86).

Pour autant, certains aidants s’ apergoivent de la complémentarité de leurs propres besoins de
répit avec les besoins du malade. Les associations ne manquent d’ailleurs pas de rappeler
qu’en se préservant, les aidants peuvent maintenir plus longuement leur implication et, par la,
le maintien a domicile du malade. En ce sens, les structures d’accueil et d’hébergement

participent a la prise de conscience par certains aidants de I'interdépendance de leur bien-étre
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et de celui des malades. Partant de la, on peut souligner que I'investissement du principe des
besoins contribue a reformuler le sens de leur engagement et de certains principes moraux et a
attéenuer les sentiments de culpabilité.

« Vaincre, apprivoiser cette culpabilité, accepter l'idée que le bien-éire du malade

suppose aussi le bien-éire du conjoint, constitue un long chemin qui n’aboutira que
progressivement, aprés bien des difficultés » (R. Bercot, 2003, p. 86)

Intéressons-nous justement maintenant a ce principe du besoin.

B. LE PRINCIPE DU BESOIN

Le principe du besoin est trés largement mobilisé dans le processus décisionnel, constituant
une sorte de pied d’appel a la question de recourir, ou non, et au nom de quoi a des structures
d’accueil. La question des besoins spécifiques du malade n’a pourtant pas d’effet lincaire et
meécanique, débouchant, a coup sir sur une décision de recours. Certes, les établissements
d’accueil peuvent apporter des réponses jugées particulierement adaptées aux besoins du
malade. Mais, certains proches mettent |’accent sur le fait que le maintien a domicile apporte
une familiarité confortable au malade, voire thérapeutique, répondant particulierement bien
aux besoins spécifiques du malade. Par ailleurs, un autre type de besoin doit étre pris en
compte dans |"analyse des décisions et des expériences de recours aux structures d’accueil, il
s'agit du besoin de répit de |'aidant ou des aidants, correspondant a la fatigue, voire a la

détresse aussi bien physique que psychologique.

Mous aborderons ces trois aspects, en montrant dans un premier temps comment le principe
du besoin constitue un moteur de recours aux structures d’accueil et d’hébergement du
malade, dans un deuxiéme temps comment il est mobilisé pour justifier au contraire le
maintien a domicile. Enfin, nous soulignerons |'importance de I'entourage dans la définition
du besoin de répit. Dans chacun de ces paragraphes, nous examinerons successivement les
recours aux accueils de jour, les séjours temporaires et, pour finir, les entrées définitives en

etablissement d”hébergement.
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1. Les besoins spécifiques du malade comme moteur du recours aux structures

d’accueil

L’accueil de jour vient parfois en réponse a un besoin de compagnie lorsque le malade vit seul
toute la journée. Mais il ne s’agit pas d’une simple compagnie, comme celle que peuvent
parfois offrir les proches. Ce qui est généralement prisé, ¢’est un environnement stimulant.
Les proches recherchent alors une stimulation a la fois relationnelle, intellectuelle et

emotionnelle que peuvent offrir les activités et les ateliers proposés en accueil de jour.

C’est trés tot dans la maladie que Gabriel Selen aurait souhaité que sa mere puisse bénéficier
de ce type d’activites et d’environnement stimulant. Selon lui, dés les premiers temps de la
maladie, sa sceur Antonia aurait trop essaye de tout faire pour et a la place de sa mére, a une
époque ou celle-ci aurait probablement pu maintenir des activités stimulantes :

Gabriel : Et peut-éire qu'au lieu d’essayer de motiver ma mére, pour qu'elle fasse plus
de choses, qu'elle s'entretienne toute seule, son intention a toujours été d'étre avec
elle, de 'accompagner partout, de sortir avec elle, guand peut-éire elle aurait pu, je
ne sais pas l'inscrive ailleurs, qu'elle ait plus d'initiative, de lire plus, je ne sais pas,
des choses comme ¢a.

Florence Granelle précise combien la fréquentation d’un accueil de jour constituait une
réponse adaptee aux besoins de sa mere, au-dela, de « prendre en considération son mal ».
Florence : ¢ ’est Frangoise surtout qui a poussé Papa, [ ... | donc elle lui a mis les points

sur les « i » powr qu'il réagisse, en disant que de la meitre dans un centre d'Accueil
de Jour ¢ 'était pas du tout 'abandonner, mais justement prendre en considération

son mal. Voila ¢'est adapté, donc ce sont des gens gui vont savoir mieux gque papa, le

conjoint il est pas professionnel, donc mienx que papa s ‘occuper de maman pendant
huit heures par jowr [ ... [.

Cet extrait indique combien les besoins spécifiques du malade, auquel vient répondre |"équipe
et les services de I"accueil de jour, apparait fondamentalement lié aux critéres de compétence

et de disponibilité, que nous développons ensuite.

Pour Luis Caballero, la fréquentation de |’accueil de jour cumulée au traitement
médicamenteux a énormément profité 4 sa mére malade. Selon lui, |'amélioration de |’ état de

sa mere doit beaucoup aux ateliers spécialement congus pour lutter contre la progression trop
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rapide de la maladie. il fonde méme des espoirs de récupération des facultés cognitives qu’elle

avait pourtant déja perdues :

Luis : Oui, avec le traitement et 'accueil de jour, ¢ca_s’est beaucoup-beaucoup

amélioré, Beaucoup-beancoup. Le, ce gu’ils nous évogquaiem a |'AFAL, ¢'est que,
avec le traitement et [ "accueil de jour, on pouvait arréter, arréter | 'escalade de, on dit

en fleche de la maladie. [...| Ca la retient, ¢a freine, maintenant on est sur une ligne
droite, oui. It bon, ¢a me fait plaisir, je 'encourage « bon, comme tu progresses dans
ce centre, tu vas presque recommencer a écrire, el toul, je te sens treés fiére de toi »,

done je encourage beancoup.

Concernant 1'entrée définitive en établissement d’hébergement, elle est parfois envisagee

comme |’issue vers laquelle toute prise en charge familiale tend. Selon les filles Bermejo,
méme avec une implication tres poussee de |"entourage du malade, les équipements nombreux

et adaptés des structures deviennent indispensables au bien-étre du malade :

Carolina : il_arrive un_moment_ot_malgré tout ce gue toi tu vas faire, tu as besoin

déquipements. Lt tout ¢a coiite trés-irés cher, trés-trés cher. Parce qu'ils taident au

M.

Florence Granelle a énormément encouragé son pere pour considerer les structures
d’hébergement comme une réponse particuliérement adaptée aux besoins spécifiques de sa
mere

Florence : La maladie avangait trés vite, et [...[ forcément, au plus elle_ avangait aun

plus lui il était sollicité, ce qui est normal malheureusement [ ... | It cet été il a pris la

décision de trouver un placement parce qu'il en pouvait plus, et maman avait_besoin

de trop d'aide_ pour la toiletie et aller aux toilettes, pour s'habiller__un_peu_pour

manger, pour rester avec elle parce qu'elle awrait éié capable dallumer le gaz, hon
elle aurait en plus de mal maintenam, mais elle awrait pu allumer une bougie et puis

avoir des conséquences désastrenuseuses, elle aurait pu se couper ...

A I’époque ou une opportunité s’est soudainement présentée pour accueillir Amandine en
EHPAD en séjour permanent, Pierre et ses enfants se posent la question de savoir s”il faut la
saisir ou si ¢’est encore trop tot. Pierre propose de visiter la résidence, récemment ouverte,
afin de les aider dans la réflexion. De son cdété, Florence estime que I'EHPAD ne pourra que
mieux répondre aux besoins spécifiques de sa meére que re peut déja le faire son pére (¢’était

également |"argument mobilisé pour | accueil de jour) :
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Florence : Il m'explique ce qu'il a visité, ce qu'il en pense, je lui dit « mais ¢ est quoi le
but 7 (Test de placer maman pour qu'‘elle soit moins malthenrense ?" done ¢’est oui,
« ¢ 'est de te soulager ? » done ¢’est doublememt owi. Aprés owi, je voulais bien la
visiter, mais ¢ élait, oui pour maman pour gu elle soit mieux eniourée, enfin c ‘est pas

gentil pour Papa, mais qu'elle soit entourée par des professionnels, et puis pour lui,
¢ ‘etait vital pour lui, et important pour Maman pour laider a mienx vivre sa maladie.

Lt mes frére et seeurs ont dit oui done ¢’est triple oui.

Cette situation fait écho a 1’observation de J.-P. Lavoie (2000, p 90) selon laquelle le niveau

d’implication dans 1’aide orientait la mobilisation de ce principe de besoins spécifiques'” :

« le fait que ["hébergement offre une surveillance du parent dépendant et réponde a son
besoin de protection ne semble constituer, au départ, une justification suffisante que
pour les autres membres de la famille et non pour les principaux responsables de la
prise en charge ».

Dans la famille Maquet, lorsque ses proches envisagent une éventuelle indisponibilité
provisoire ou méme définitive de Paulette auprés de leur pére, lz question des besoins d’aide
les invitent a envisager de recourir a des structures d’accueil et d’hébergement. En effet, un
maintien a domicile ne semble pas une option tenable pour deux raisons. Tout d’abord, une
cohabitation de monsieur Maquet avec I'un de ses enfants est d’emblée écartée, en raison de
son caractére tranché et, tout simplement de son refus de vivre chez eux. Ensuite, la définition
consensuelle d’une incapacité incontestable a vivre seul, méme avec des interventions
fréquentes et réguliéres des enfants, prenant le relais de Paulette (chose paraissant également
impossible, en raison de leurs activités professionnelles respectives) apparait comme un
moteur puissant d’entrée en institution. Notons que, dans le cas de monsieur Maquet, cette
incapacité n'est pas exclusivement due a la maladie d’Alzheimer. Elle s’inscrit plutdt, en
amont et plus globalement, dans 1”ordre des compétences — ou plutot des « incompétences » —
genrées, structurées par une forte différenciation sexuée des roles et des territoires

domestiques. Ceci nous invite donc a relier le registre du besoin au registre relationnel pour

" Nous pouvons toutefois mentionner un contre-exemple a setie observation, avec le cas de la famille Angeles,
présenté en introduction de ce chapitre. La fille de 1a malade. Maria, trés concernée par la situation de sa mére
bien que modérément impliquée dans les activités quotidiennes d’aide (indisponibilité professionnelle) ne
reconnaissait pas la « valeur ajoutée » d'une structure d’hébergement en termes de sureillance ¢t de
protection et ne retenait donc pas ceite justification. Au contraire de son pére, assurant 4 domicile une prise en
charge et une weille continue qui. au-dela de mobiliser l¢ principe du besoin et d'une réponse adaptée en
ctablissement. a anticipé les longs délais d attente.
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souligner I'importance des habitudes conjugales dans la nature de 1’état de dépendance de

monsieur Maquet, une dépendance sexuée, socialement construite'" :

Frangois : Le probléme qu'y a c'est qu'il n'a jamais cuising hein

Pamela : Ouais, donc on peut pas dire qu’il saii plus le faire
Frangois : Attention hein, ¢ ’est quelgu’un, alors le probléme qu'’y a c’est que ¢ est
quelqu 'un qui n'a jamais été a l'intérienr, il n'a jamais été a l'intérienr

Jean : Notre mére faisait touf,

Frangois : Done effectivement an début le probléme qu’y avait ¢’est quand maman elle
est décédée, pour lui prendre un verre ou une fourchette, il ouvrait trois-quatre
placards hein, done ¢a, ¢a il était déja perdu au départ, parce qu'il n'avait jamais
mis les pieds dans la cwisine, et il ne savait pas du towt on les affaires se situaient.
[

Jean : (est le modéle oii ¢ 'est la fenmme qui faisait tout, la femme a son service [... | Et

meéme aujourd hui Thérése guand elle s’enva... [...]
Pamela : Et pour s habiller pareil ya pas de ...
Anne-Lise : Ah euh ses habits sont préparés hein, mais ¢a, ¢a a toujours été.
Paulette : Mais ¢ est siir gu’il a du mal de se débrouiller hein [ ...
Jean : Il a jamais su ! [ ... | Il a toujours été dépendeant !

Dans les cas que nous venons de présenter, ’identification de besoins specifiques appelle une
réponse spécifique que semble pouvoir apporter les établissements d’accueil et
d’hébergement, a travers une organisation du travail permettant une disponibilité continue et
des équipements adaptés, ainsi que par l'intervention de professionnels formeés (nous

reviendrons plus tard sur ces criteres de disponibilite et de compétence).

Pour autant, il est une autre maniére d’investir le principe des besoins qui justifie, au
contraire, la mise a distance de 1’externalisation de la prise en charge traduite par le recours

aux structures d’accueil et le maintien a domicile.

' Ceci fait I'objet d’une réflexion, encore embryonnaire, sur le caractére sexué de certains ces critéres retenus
dans les grilles d'évaluation de la dépendance des personnes dgées (AGGIR). Une petite observation des
critéres nous a amené 4 souligner que certaines des activités retenues dans la grille AGGIR relevaient de
« compétences genrées », socialement construites. que l'individu aura acquises et entretenues ou non. en
fonction de sa socialisation ¢t du degré de différenciation sexuée des activités domestiques. Ceci nous laisse
imaginer que plus d'un homme bien portant en France pourrait éire considéré comme « dépendant » selon les
critéeres de la grille AGGIR. Une réflexion criique pourrait éire engagée sur la (les) nature(s) de la
« dépendance des personnes dgées ». De quelle dépendance parle-t-on lorsqu'une partic des critéres sur
lesquels elle fonde sa définition et sa meswre relévent d'une division sexuée des riles sociaux et familiaux,
bref, d'un genre particulier 7
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2. Obstacle au recours : préserver le besoin de familiarité du malade

Le principe du besoin peut étre invoqué pour souligner I’'inadéquation des formules proposées
par les dispositifs d’accueil de jour, comme nous |’avons vu dans le cas de la famille Vulio
présentée en introduction de ce chapitre. La, ce dont le malade a davantage besoin, ¢’est d’un
accompagnement plus familier, dans un lieu qui le serait tout autant, entouré des siens. On
peut se référer ici au « régime de la familiarité », dans lequel le corps et I'esprit ont leurs
habitudes qui guident |’action quotidienne et routiniére et qui constitue un régime de référence
au regard duquel les expériences futures sont envisagées et appréhendées (L. Thévenot, 1994).
La familiarit¢é permise par |'environnement et le maintien des habitudes quotidiennes
constituent en cela un élément de prise sur le monde important, et contribue a protéger
I"individu du sentiment d’étrangeté au monde qu’il peut déja ressentir par le sentiment du
vielllir (V. Caradec, 2003, 2004).

Nous 1'avons vu dans "étude de cas de la famille Angeles au debut de ce chapitre, pour Maria
Angeles, il était important de maintenir sa mére dans son espace familier ou elle avait ses
petites habitudes et ses petites manies. Elle raconte comment elle a vécu le fait que son pére
sollicite une résidence pour sa mere, prés de quatre ans avant son entrée effective. A cette
époque, elle estime que sa mére a tellement besoin d’étre dans sa maison que I’en priver en la
mettant dans une résidence pourrait la faire « mourir de tristesse ». Nous ne rappelons ici que

les propos les plus significatifs, déja présentés dans I”étude de cas :

Maria : Je ne voyais pas ma mére aller, parce qu'elle était habituée a avoir ses petits-

. 3 . ay 5 5 5 N § .
enfants la-bas’”, moi j'y allais tous les jours, je ne sais pas, sa maison, ses affaires,
son... [...] elle_aimait_marcher dans sa_maison, sortir des choses des tiroirs, les

remetire. [...[ ne pas la sortir de chez elle, parce que si_ma mére allait dans une

résidence, elle partirait. Cest clair, ¢ 'est ce que je pensais vu I 'état de ma mére.

Nous pouvons ajouter que Maria mobilise le principe du besoin dans une posture toute
différente de son pére. Tandis qu’il anticipe les besoins a venir de son €pouse, ayant intégré
les processus détérioratifs de la maladie d’Alzheimer, la conception de Maria s'inscrit

davantage dans le temps présent, dans une temporalité différente.

'* Enrique et son épouse vivaient e¢ffectivement dans la maison de Maria, avec leurs petits-enfants depuis leur
retour dans la région. Depuis quelques mois lors de entretien, Maria a rejoint cette maison familiale, aprés sa
séparation avec son compagnon.
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Maria : ¢'est comme s'il anticipait les choses [.. | il va voir que ma mére va terminer
comme ¢a, [... [ Je ne veux pas penser a ¢a. Ouand viendra effectivement le moment,
s'il arrive, alors la owi, nous Naccepterons ]...] il a toujours été en anticipant les
évenements, el moi ¢a je m'y refusais, et ce n'est pas que je me défilais par rapport a
la situation, ¢’est que moi je n'éiais pas d'accord avec [ ... ] la vision qu’il avait de la
situation.

Dans la famille Soyez, la question de |'entrée en institution a suscité de fortes oppositions
entre, d"un coté, les parents concernés et leurs deux filles Dani¢le et Jeanne et, de |"autre, leur
fils Jean-Pierre. Nous entrerons plus en détail de cette configuration dans le chapitre suivant,
aussi nous nous contenterons de préciser ici que Jean-Pierre, en tant que curateur de ses
parents, a pratiquement tent¢ de « placer » ses parents en institution contre leur gré. Il en a
ensuite sollicité la tutelle, chose qui n’a pas été accordée par le juge, qui avait été saisi entre
temps par Dani¢le et Jeanne. 1l fut méme destitué de sa fonction de curateur, qui a été alors
accordée a Daniele. Elle nous explique ici que le seul soutien « professionnel » dans leur
tentative de lutter pour le maintien a domicile de leur parent, ¢’est leur médecin qui leur a
accordé. Défenseur du maintien a domicile, il nowrit ce discours que vivre dans un

environnement familier constitue un besoin qu’il faut prendre en compte :

Daniéle : Moi j'ai demandé un rendez-vous avec le médecin, en disamt que ben mon

pére voulait pas aller en maison de retraite. Il m’'a dit « Oui, mais j'avais bien
remargué ». J'dis « mais_mon_frére par contre veut absolument qu il y vienne »,

« § avais bien remargué _aussi, javais bien compris ». Alors j'dis « Ou'est-ce guie
vous en pensez ? »_il m'a dit « ben on ne déracine pas un vieil arbre » il dit « moi je

serai toujours, j ferai toujours passer le maintien a domicile avant le, | 'admission en
établissement »,_bon donc il a fait un_bon de sortie « retour a domicile possible ».

[... | Mais euh... si j'avais pas été la, si ma seeur et moi n'avions pas été la, ils allaient
directement en maison de retraite. J'veux dire, les assistantes sociales, que ce soil a
I'hdpital, que ce soit cetie maison de ... [ ... [ non ¢ 'est Uassistante sociale du centre de
convalescence. C'est pareil hein euh... [ veux dire on voit les choses dans [idéal mais
ol 1 'essaie pas de voir ¢ 'qu'v a derriére, [.._ | Onnessaie pas de se meitre a la place

des personnes coticerngées.

De plus, nous verrons plus tard que, pour certains proches, |’environnement familial semble
plus appropri€ que |"univers professionnel, et ce méme au regard des principes de compétence

et de disponibilité.
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Au-dela des besoins spécifiques du malade, le recours aux structures d’accueil permet aux
aidants de prendre un peu de répit. Ce besoin de repit est identifié et promu par les instances
gouvernementales et les associations d’aide aux aidants comme la clé d’un maintien a

domicile pérenne.

3. Le besoin de répit de 1"« aidant prircipal » : importance de |’ entourage qui

encourage

Considerons a présent le besoin de 1'aidant principal du malade de prendre un peu de répit.
Dans de nombreux cas, la décision d’un placement — ponctuel, temporaire ou méme définitif —
est principalement encouragée et motivée par le besoin de préserver I'aidant principal. Ces
recours s'inscrivent, comme le note également M. Francceur (2010, p. 103) dans une
« stratégie de protection » de 1’aidant secondaire, dont la « mission [est] de veiller sur

Daidant principal ».

L’accueil de jour apparait comme un moyen indispensable afin d assurer a celui-ci un peu de
répit, un peu de temps pour se reposer ou se consacrer a des occupations signifiantes pour lui.
Nous avons vu que les filles de Pierre Granelle avaient lourdement insisté sur la nécessité
pour lui de prendre un peu de repos, aussi bien physique que moral. Les quelques heures ou
son épouse éetait accueillie dans cette structure devaient lui permettre de se ménager, chose
indispensable s’il souhaitait pérenniser son implication aupres de son épouse.

Frangoise : J'me suis dit si on fait pas quelgue chose il va passer l'arme a gauche. [ ... |

Mais il disait « ya des jours je vais la conduire, je rentre, je ne fais rien », et il allait
la rechercher. Parce que elle, quand elle exigeait pas qu’il soit juste a coté, el 6

heures par jour, y'a des fois il pouvait faire des choses, il allait dans son burean,

mais elle, elle faisait rien, conclusion quand il se couchait tard, elle le soir des fois a
2 heures elle se réveillait, des fois a 4 heures, il a déja trouvée a 4 heures du mat’ a

vouloir prendre son petit déj’. It lui, je suppose qu'’y a une petite alarme qui étail en
éveil tout le temps, il se reposail pas.

Florence : Ma seeur ainée lui a dit un truc dv style « si tu pars avam elle nous on sera
pas capable d’en faire le centiéme de ce que tu fais, de par nos familles, la distance
ete. », alors la il s'est dit « oui zut, awtan! essaver de ... », lui de se préserver ei de
préserver aussi sa fenmme.

Malgré 1"amer sentiment d’abandonner son épouse, Pierre fait la démarche. D'un jour par

semaine, il passe a deux, puis a trois en quelques mois :
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Florence : Jusqu'y a deux mois, il était usé de chez usé, donc il était trés-trés urgent
g on puisse rouver une solution pour aider maman en aidant Tui, ou de Vaider Tui
en aidant maman. (est carrément les deux on peut dire. Il v a un an il a commencé a
mettre maman une fois par semaine dans un cenire d'accueil, vers le printemps iune
deuxiéme fois et au mois de mai-juin je crois une troisieme fois par semaine. Au fur et
a mesure de septembre a juin il est passé d'une journée a trois journées par semaine.
[... | parce que forcément, lui il était la 24 heures sur24, donc il éiait usé. It il a eu
énormeément de mal mais il a fait quand méme, et il s'est vite aper¢u que ¢'était
indispensable pour elle comme pour lui.

Passé le cap du recours a I’accueil de jour, 1’ étape suivante si 1’on peut dire a été de procéder
a un s€jour provisoire de trois semaines en établissement, Inquiétes de |’ état d’épuisement de
leur pere, les filles, surtout Frangoise et Sophie, I’encouragent vivement a prendre cette
décision.

Frangoise : Aprés il a fallu qu'on le pousse, mais vraiment pousser, pow qu il mette au
moins Maman trois semaines, pendant les vacances de Pdques je crois. [... ] Jen ai
parlé quand méme pas mal avec Sophie, et on s'est dit ya rien a faire, il faut le

ble. Oui, moi et y'a un jeudi je suis pas

booster parce que, parce qu il se sentait cou,
sortie d'ici tant qu il m'avait pas dit oui je vais le faire. Je pouvais plus.

Sophie : Mais bon, déja rien que pour ¢a, on a dii insister lourdement parce que ¢a a
duré de Noél a avril guoi. Au moins 3 mois et puis aprés la démarche et I'attente. Au

début papa était complétement sourd a ce qu'on disait et puis bon on a insisté, on a
parlé, on a aussi mis [notre frére] dans le coup et bon c’est a force de parler et
d'argumenter, de dire que de toutes facons s'il continuait comme ¢a ce serait pas la
bome solution parce gu’'il pouwrrait plus rien assumer, il étail vraiment fatioué,
Je lui ai dit une fois que s il continuait comme

réguliérement enrhumé et malade | ...
ca il partirait avant elle. Pewut-étre qu il I'a mal re¢u ¢a ! Bon il a pas rigolé ce jour-

lat.
Ces propos rejoignent |’observation faite par J.-P. Lavoie (2000, p. 90) selon laquelle les
membres de la famille plus éloignés de la prise en charge « réalisent un important travail de
légitimation de I'hébergement auprés des [principaux responsables| afin de les protéger de
Haf culpabilité ».
En repensant a ce séjour temporaire, le discours de Florence souligne surtout les difficultes
rencontrées par sa mere. Néanmoins, elle insiste, fout comme ses sceurs, sur son caractére

indispensable du point de vue du besoin de répit de leur pere :
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Florence : Pour Papa c’était une délivrance parce qu'il a pu souffler. Pareil, la
premiére semaine il était un pen chogué d’avoir di faire ca, _mais quelgue part pour

lui ¢ ‘était vital.

Aprés le retour d’ Amandine a la maison, le besoin de répit ne tarda pas a se faire sentir. La
question d'une entrée définitive en institution parut de plus en plus urgente a envisager.
Surtout pour Frangoise et Sophie, il importait surtout de préserver leur pére d’une relation
d’aide toujours plus prenante et pesante, aussi bien matériellement que psychologiquement. 11

s'agissait désormais pour elles de 'aider a vivre les difficultés lices a cette nouvelle

experience de I’ aide, qui est aussi une nouvelle vie.

Frangoise : Une fois qu’elle est revenue ici et que, comme on était plus atienfives on
s ‘est apergu de tout ce qui n'allait pas. Petit a petit j'ai dit de toutes fagons il faut, il
Jaut qui’elle soit placée [ ... [ et cet été je lui ai dit que ¢a pouvait pas continer, parce
gue lui il envisageair pour... il m'avait dit « on envisagera ¢a pour 2010, machin »,
mais le temps gu'il envisage, oui ca aurait éié dans cing ans. It la responsable de [la
résidence des Lilas| a appelé Papa en lui disant « j’ai une place mais il me faut votre
réponse pour telle date », donc la panigue. De toutes facons il fallait le booster, j'dis
« papa ¢a doit étre wn signe. Toi ¢a fail a peine 6 mois, 'es revenu conume i 'étais

juste avant le premier placement ». [ ... | LElle exigeait qu'il soit a coté. Duand elle se

mettait dans le canapé pour se reposer, si papa se meltait dans son bureau pour
iravailler, ¢a n’'allait pas [alors que le burean adossé auw canapél, il fallait qu'il
vienne a coté d'elle dans le canapé. 1l dit « j'ai caleulé, il v a des jours oi je suis six
heures dans le canapé ». Il était sur les nerfs, [...] il avait les nerfs, le moral, y ‘avait

rien gui nallait.

Dans la famille Bermejo, les filles — surtout Clara qui a eu beaucoup de mal a accepter
N . . . . 3 . . . s . . . ,
I’entrée en institution™ — soulignent a plusieurs reprises que leur pére a lui aussi gagne en
qualité de vie et en sérénité :
Clara : Voir mon pére plus heureux, il aide beancoup, mais puisque maintenant nous
avons le chagrin que ma mére soit ici, mais de le voir lui qu’il est plus heureux et
que ...

Carolina : Mon pére restait sans dormir, mais pendant 7 ou 8 mois sans dormir parce
que ma mere a partir d un moment, la partie du cerveau qui dort était un pew en train

'“ On peut dés lors indiquer que I'investissement de ce registre lui permet de souligner les aspects positifs de
I"entrée en institution de sa mére ¢t en constitue donc un « support » (D, Martuccelli, 2002) lui avant permis de
micux vivre celie épreune (en sortant de sa dépression),
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d'étre mangée, donc elle ne dormait pas. [...] Mon pére ne dormait plus, il éiait
confus, il prenait des médicaments pour la tachyveardie, il ne se reposait pas. ... ]
Clara : Tu te dis « bon c’est qu'ils ont gagné en qualité de vie ».

Dans cette exploration du principe du besoin, nous avons distingué les divers investissements
et finalités qui pouvaient en étre faits. Nous avons montré que la définition de besoins
specifiques du malade pouvait aussi bien justifier un recours aux structures d’accueil et
d’hébergement qu’'un maintien a domicile. Nous avons, enfin, mis en évidence une
mobilisation du principe des besoins, moins orientée vers le malade que vers les aidants,
formulée en termes de besoin de répit des aidants principaux, et pour laquelle le réle joué par
I'entourage se revele significatif . contribuant a légitimer le principe du besoin, leurs

encouragements contribuent a atténuer les sentiments de culpabilité de I'aidant.

Par ailleurs, nous avons évoqué a plusieurs reprises |'existence d’un lien étroit avec la
compétence et la disponibilité. Explorons justement ces principes contextuels des ressources
disponibles et la maniere dont ils sont mis en jeu dans | arbitrage du dilemme du recours aux

structures d accueil.

C. LE PRINCIPE DES RESSOURCES DISPONIBLES

Les compétences et la disponibilité sont des critéres importants et trés souvent pris en
considération dans les processus décisionnels du recours aux structures d’accueil. Mais leur
mobilisation peut viser des finalités différentes. Compétences et disponibilité sont parfois
davantage attribuées aux structures professionnelles — notamment lorsque le besoin identifié
reléve de la stimulation du malade, des atouts d’équipements adaptés ou lors d’une
modification soudaine de I’organisation d’aide (retrait de |’aidant principal) — mais peuvent
également étre plutGt associées a |’entourage familial — notamment pour des raisons de
familiarité (environnement immobilier, mobilier et humain), de connaissance particuliere des
habitudes et des préférences du malade, voire méme de disponibilit¢ permanente. Au regard
des definitions contrastées des besoins d’aide spécifiques des malades, on constate des
définitions variées des réponses jugées comme les plus appropriées. Pour certains, les
établissements et les professionnels offrent des services particuliérement adaptés, quand, pour
d’autres, c’est 'umivers familier et familial qu répond le mieux aux besoins globaux du

malade. Pour autant, la décision de |'entrée définitive en institution ne repose pas seulement
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sur ces représentations des compétences et des disponibilites propres a chacun des univers,

familial ou professionnel, mais aussi sur la prise en compte des ressources financieres et des

colts des différentes modalités de prise en charge : a domicile ou en établissement.

Nous allons dans un premier temps examiner les diverses compétences de tous ordres que
certains proches prétent a l'univers institutionnel. Dans un deuxieme temps, nous
développerons les arguments opposés, soutenant que |'univers familier présente des
compétences et une disponibilité supérieures aux professionnels en institution. Enfin, nous

aborderons la mobilisation du critére économique participant a I’arbitrage de ce dilemme.

1. Compétences propres aux professionnels et aux établissements d’accueil

Dans certaines familles, ou pour certains proches, la décision du recours a un accueil de jour
ou de |"entrée du malade en institution spécialisée, s appuie sur | argument de la compétence :
la compétence purement médicale, d’abord incarnée par les équipements et la présence d’une
équipe medicale spécialisée dans la maladie d’ Alzheimer, mais aussi les compétences liées a
la prise en charge « relationnelle » du malade, ou encore les compétences plus techniques

relatives aux manipulations des malades dont la mobilité est reduite.

Victor Bermejo et ses filles soulignent que les équipements (couloirs larges et rectilignes,
sanitaires adaptés, lits médicalisés) constituent un atout considérable des établissements

d’hébergement par rapport a une maison familiale :

Carolina : Pour la marche, avant elle ne marchait trés mal, trés difficilement

Victor : Et maintenant, elle marche super bien non, maintenant elle ne s arréte pas de
marcher

Carolina : Maintenant ici elle marche super bien, justement parce gue les installations
ne sont pas les mémes [ ... [

Victor : Et a la maison, ¢ 'est une petite maison de 50m?, bon 60m? et avec les meubles,
elle se cognait tout le temps dans les meubles. [ ... | It elle est tombée, elle est tombée
deux fois. [... ] Elle aurait pu se casser une cheville et il aurait fallu la meitre dans un
Sfauteuil roulant [...]

Carolina : Lt moi par exemple dans la baignoire elle était_maladroite, _dans la
baignoire elle glissait, méme si on avait la douche, combien de fois elle ne voulait pas

aller dans la baignaire [ ... |
Victor : Mais la baignoire est haute, donc ¢ 'est impossible [...] Ce n'est pas comme ici

ol tout est adapté. [ ...
Carolina : A 'heure de se coucher, ma mére avait les jambes trés enflées évidemment,

chez moi ¢'était impossible de marcher autant qu’ici. Nous n’avions pas les lits

spécianx avec les matelas spéciawx, non plus, done
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Clara : On n'arrivait pas non plus 'asseoir et lui lever les jambes parce que ¢ était
impossible de |'asseoir

Carolina : Lt tu le vois, tu sais, ma mere ne riait plus avant, ni rien, elle était [... [ le
troisieme jour qu'elle était la, elle mangeait super bien, elle parlait un peu, et elle
faisait de grands sourires. Lt bon, ¢a faisait 6 on 7 mois gu'on en avait pas ew un de
ce genre, ¢ 'était un semblant de ... du coup on s est dit gu’on éiait trés confents parce

qu il y a un vrai besoin de ces centres, pour se reposer et fout ...
Clara : Une fois gue tu assimiles ¢a, tu te dis "bon ¢’est qu'ils omt gagné en qualité de

vie”

Par ailleurs, il semble qu’ici, le critére de la disponibilité soit infrinséquement 1ié, combiné a
celui de la compétence spécifique aux établissements d’hébergement. On pourrait suggérer
I’expression de « compétence temporelle » dans le sens ou la présence jour et nuit d’ une
équipe soignante constitue pour certains proches un argument de poids par rapport a la

moindre disponibilité a laquelle peuvent prétendre les aidants familiaux.

Nous I'avons noté avec la famille Granelle, ou Florence met en évidence un inconvénient
d’une prise en charge a domicile assurée seulement par son pére en journée . celui des
instants, méme bref, ou son pére est obligé de laisser sa mére seule dans une piéce (pour faire
a manger, du bricolage, une course, etc.). Selon Florence, ces moments consfituent pour sa
mere des occasions d’étre saisie d’angoisse et de délires, jugés trés néfastes a son équilibre
mental. Pour cela, la fréquentation d’un accueil de jour est un élément important de sa prise

en charge.

Florence : Et puis le fait qu'ils soiemt qu'a dewx, pour de muliiples iaches dans la
maison, Papa la laissait guand méme toute seule de temps a autres, pendant ce temps
la elle est toute seule. [... [ si Papa fait une course, du jardinage el une demi-heure
d'informatique, pendant ce temps la elle va ressasser et puis elle se fait des films et
s'inventent des trucs qui n'omt pas lien d'étre. [... ] Une fois je suis arrivée, elle était
sur le canapé, elle ressassait des trucs et puis elle sinventait des histoires qui
n'avaient absolument pas eu lien. [ ... | quand elle est toute seule elle va ressasser ¢a
et puis elle se ferme de plus en plus. Donc le fait qu'il y ait souvent du personnel
autour delle, qu'ils foni des activiiés, le repas forcément dure un peu plus longtemps
du fait de l'amener au repas, de servir et de desservir ¢a prend un peu plus de temps
qu'a la maison, toutes les activités qu'ils pewvent faire, elle est moins seule et ils se

Sfont moins de films aussi je pense.
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Ce manque de disponibilité de I'entourage familial constitue, pour Gabriel Selen, « le » critére
sur lequel s’ appuiera une décision de placement en résidence. En effet, lorsque leur mére aura
besoin d’étre accompagnée « 24 heures sur 24 », la seule option possible sera de la confier a
une structure assurant une présence et une prise en charge continue :

Gabriel : Il n'y a pas d'autres options, parce qu’il va arriver un moment oii, enfin ¢a

moi je 'ai bien compris, que ma mére va avoir besoin d étre accompagnée 24 heures
sur 24... et nous ce n'est pas possible.

On retrouve le méme type de propos chez Luis Caballero, pour qui la présence continue
assurée par Julio, le compagnon de sa mere, ne pourra étre relayee que par une équipe

professionnelle au sein d’une structure d’accueil continu :

Luis : On a Julio pour le moment [ ... | et quand ce ne sera plus possible, et bien comme
ils Uont dit a UAFALY, dans 90% des cas, une résidence avee des professionnels a
temps plein peut étre la meillewre solution.

Méme chose dans la famille Maquet. Si la présence et |'implication de Paulette, qui permet
actuellement le maintien a domicile de leur pére, venait a étre remise en cause pour quelque
raison que ce soit, le placement serait la seule option matériellement possible (au regard du

fait qu’il ne peut vivre seul et que les enfants ne sont pas suffisamment disponibles) :

Frangois : Ya wne chose ¢ 'est que si nous, chacun de nous, on devrait prendre ce que
Paulette fait, ¢a nous peserait beaucoup plus

Didier : Ca serait pas possible de toute facon [ ... | Et on peut pas le laisser seul donc

Anne-Lise : Lt de toutes facons, ce serail pas une solution parce que nous on travaille.
[ ]

Jean : Alors que ce soit chez lui ou chez nous, il serait seul, et il peut pas rester seul

Didier : Non-non, ¢a c'est siir que ce seraif pas possible. [...] On n'a peut-étre pas
suffisamment conscience de la chance d'avoir Pauletie [... | Parce que je ne sais pas
comment, et commeni on supporterait cette charge s'il étail tout seul. Parce que, il
serait placé [ ... ] Voila, il serait déja placé, ¢ est siir.

Une autre fagon d’envisager de maniére combinée la compétence et la disponibilité consiste a
souligner la « patience », a laquelle invite toute relation d’aide, en méme temps qu’elle la met

a 1" épreuve, surtout dans le contexte de la maladie d’ Alzheimer avec la récurrence de gestes et

' AFAL est une association qui vient en soutien aux familles des malades (CF. sa présentation en annexe, 11I/A.
L association Madriléne AfalContigo.).
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de propos incohérents. Cette patience — d’ailleurs davantage apprehendée, dans la sphere
familiale comme professionnelle, comme une qualité¢ naturelle féminine que comme une
compeétence (G. Cresson et N, Gadrey, 2004 ; G. Favrot-Laurens, 1995) — est mise a |’ épreuve
par I"épuisement physique et moral de |’aidant sollicité de maniére permanente. Pourtant, elle
apparait a certains comme nécessaire au développement de « maniéres de faire », d astuces

optimisant la relation d’aide.

Dans cette idée, Amélie Rolin souligne a plusieurs reprises combien le jeu et |"humour lui
sont devenus essentiels pour faire accepter a sa mére des activités d’aide quotidiennes. Mais
elle admet dans le méme temps qu’en vivant continuellement avec la malade, son pére se sent
probablement plus enclin a viser la seule finalité de ses actions, « a aller au plus vite » qu'a
inventer et mettre en ceuvre des techniques et astuces pour « négocier » son intervention.
Amélie : Comme bon la prise de cachet, ¢ 'est vrai gue des fois elle va rdler pour ses
cachets mais, comme je dis a mon pére, d'un autre cdté, qui n'a pas rdalé ? J'dis moi
quand je devais prendre des cachets, moi aussi ¢a m’a enmiyée, donc on peut pas lui,
lui en vouloir. C'est sir que ¢’est saoulant de prendre awtant de cachets, tous les

Jours euh, mais euh... Maman elle fonctionne sous le jeu. On va dire « ben si, tu

prends ton cachet, ef puis aprés je te donve ton_.. ton dessert an chocolal », maman
¢'est le chocolat, done

wa fout des techmiques comme ca, done elle va prendre son

cachet, elle va rien dire, et aprés elle a sa mousse an chocolat, donc ¢'est towt ce

gt ‘elle demande. Mais faut, faut jouer, faul jouer d astuces, et papa lui ¢ est vrai que
je peux comprendre aussi le fait de 'avoir 2424 les astuces enh ... ... ] Voila_on va

chercher a faire au plus vite, on ne cherche plus a négocier, ¢ 'est faire, point.

On peut distinguer une autre fagon de mobiliser les principes de compétence et de
disponibilité, ou ces critéres sont définis comme davantage présents dans la sphére familiale

et domestique que professionnelle.

2. Les compétences et la disponibilité spécifiques des proches

Pour certains aidants, au contraire des cas que nous venons de presenter, la question de la
disponibilité semble mieux résolue par une prise en charge familiale qu’en institution, ou le
personnel figure en nombre insuffisant par rapport au nombre de patients. Deux aspects
alimentent la préférence de certains proches pour une prise en charge familiale au domicile
plutét que professionnelle en institution. Tout d’abord du point de vue de la disponibilité,

lorsque le proche familial aurait davantage « le temps de prendre le temps » avec son proche
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malade alors qu’en institution, les professionnels seraient trop peu nombreux pour des
patients qui le sont toujours plus. Ensuite du point de vue des fagons de faire, lorsque le
conjoint ou I"enfant a acquis une certaine connaissance du malade, de ses préférences, de ses
habitudes, et a développé des astuces pour lui faire accepter certaines activités et soins, qui

feraient forcément défaut aux professionnels ne connaissant pas suffisamment le malade.

La deéfinition d’une attention et d'une veille permanente que peuvent apporter les proches
familiaux peut constituer un argument fort du rejet des structures d’hébergement. Nous
retiendrons ici le cas de la famille Soyez, la question d’une veille continue du malade qui
semble exclusivement possible par son entourage familial, a domicile, releve d’une question
vitale pour Jeanne Soyez. Elle indique que si son pére avait intégré un EHPAD a la sortie de
sa derniére hospitalisation, comme son frere |’avait souhaité et organisé, une crise de diabéte
lui aurait probablement valu la vie :
Jeanne : Il était 18 heures, on était, ben on était venu manger tous pour dire de... de,

hein de la famille et tout ¢a, ef puis... ben en fait il a refait un malaise diabétique | ... |
[ai_dit d'ailleurs s'il_avait_été_en_maison de retraite, a cette heure-la, et ben on

laurait retrouvé mort une heure aprés hein, parce que le repas c ‘était 19 heures, et

avant, on les remonte dans les chambres.

Par ailleurs, la connaissance particuliére qu’ont acquise cartains proches semble leur conférer
une compétence speécifique, une de celles que 1'on n"apprend pas « dans les livres » mais par
I"expérience singuliére : les petits « trucs et astuces » qu’ils ont « inventés » afin de pallier les
problémes et les difficul tés que la maladie impose au quotidien. Tel conjoint ou enfant « sait »
s’y prendre (en passant par le jeu par exemple) pour faire manger ou pour laver les cheveux

du malade, ou est « élu» (S. Pennec, 2002) par ce dernier

En se cumulant, les critéres de disponibilité et de connaissance précise des habitudes du
malade se révélent une exigence particulierement forte, a laquelle les établissements tels
qu’ils sont pensés aujourd”hui ne peuvent absolument pas constituer un lieu de vie adapté aux
malades. Cette question inquiéte beaucoup Juan Vulio, au point qu’il souhaiterait
accompagner son épouse en intégrant lui aussi la résidence, un moyen pour lui de veiller a —
voire de compléter — sa prise en charge par les professionnels. Nous rappelons les principaux
propos de Juan, déja évoqués dans 1"étude de cas :

Juan : Moi je suis habitué, a changer ses couches par exemple. [... [Li ¢a, est-ce qu'ils
peuvent le faire dans un centre? Moi je pense que non. [... | J'aimerais bien gu'ils
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nous accueillent tous les deux [... ] Pour qu’ils s occupent d’elle, et pour que moi je
controle comment ils s 'en occupent

Une derniére ressource, financiére, est réguliérement évoquée dans les processus décisionnels
du recours, ou non, aux structures d’hebergement — les accueils de jour étant davantage
intégrés dans les « paniers de services » (B. Le Bihan, 2002) propres aux dispositifs d’aide

aux personnes dgées en situation de dépendance.

3. Ressources financiéres et couts des modes de prise en charge

La question des moyens financiers constitue, dans la décision de I'entrée en institution du
malade, un principe contextuel, de |’ordre des ressources disponibles, dans la mesure ou il
apparait souvent comme seule alternative financiérement supportable lorsque le maintien a
domicile ne peut se faire sans la présence continue d’un tiers professionnel (par indisponibilité
professionnelle des enfants, voire du conjoint lorsqu’il est encore en activité). C est surtout en
Espagne que |’on rencontre cet arbitrage entre le financement de professionnels a temps plein
a domicile (une personne en internat ou l'intervention de trois ou quatre personnes qui se
relaient) et celui d'une résidence. L’option de |'entrée en résidence s’avere, des lors, plus

accessible financiérement, en particulier aux résidences publiques ou concertées".

Dans la famille Mufiez, la solution la plus tenable a long terme s’est révelée passer par
I"emploi d’une dame, faisant fonction d’aide a domicile, a temps complet, au domicile de leur
mere. Celle-ci s’est installée chez leur mere, durant trois eannées, au cours desquelles elle était
rémunérée a4 hauteur de 750 € par mois. En plus de cela, Patricio et Carmen devaient
s’acquitter des charges patronales s’élevant a une centaine d’euros, et prendre en charge tous
ses frais attenant a sa « mission » (au premier poste, |’alimentation, le transport lorsqu’elle

accompagnait leur mére a I’extérieur, mais aussi 1" électricité, 1" eau, etc.).

Pour Patricio Mufiez, le choix de la résidence a été orienté par la question du cout, attendant

qu’une place concertée se libére pour leur mére. De plus, Patricio articule cette question du

1 Le paysage institutionnel espagnol, en matiére d’hébergement des personnes dpées en situation de dépendance.
présente trois types de prestations. Des résidences publigques dépendant d’organismes publics. généralement de
la Communauté Autonome ou de la mairie (les tarifs oscillent enre 500 et 1000 €) ; des résidences privées,
gérées par des particuliers ou des entreprises. qui ne dépendent d'avcun organisme public, bien qu'elles
doivent étre agrées par le Secrétariat des Affaires sociales (tarifs oscillant entre 700 et 2300 €. avec une
movenne de 1000 a 1300 €) : et les résidences concertées qui sont des résidences privées ayant un accord avec
I"administration publique pour tout ou partic des places, relevant alors des tarifs ¢t du systéme d’admission des
résidences publiques,

[ ]
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cout a la question de la disponibilite (étudiée plus haut), lorsqu’il estime que le cout de la

reésidence doit combler la question de la disponibilité des enfants :

Patricio : Si j habitais a coté, je ne viendrai pas plus sowvent. Parce que sinon dans ma
théorie, autant la prendre chez moi si ¢ 'est pour y éire tous les jours et paver 1800 €
puisgue ¢ ’est ce gue ¢a nous cotite, autant la prendre chez moi. It ¢ 'est plus pratique
[... | Hls nous ont accordé une résidence de la Communauté Autonome [ ... | et bon an
final, il était plein. C'éiait a 70 km de Madrid, et donc comme ma seeur, comme elle
Daidait beaucoup, comment elle allait faire pour y aller tous les jowrs 7 Ensuite une
autre, pour laguelle la Communauté Autonome prenait 85% de sa pension, soit 850 €,
el la on n'était pas d'accord. Et pour aller la voir, ils nous disaient gu’on devait
d'abord prévenir par téléphone. Et ¢a non, non. Pas d'accord. Je devais prendre
rendez-vous avec ma mére, de 5 heures a 6 heures... non. Oui ¢ 'éfait un peu bizarre.

Nous n’avons pas véritablement souligné cet aspect dans | étude de cas de la famille Angeles,
mais il est pourtant présent. Tentant de trouver des solutions alternatives a une entrée en
institution de leur mere, Tristan et Maria proposent a leur pére d’employer une ou plusieurs
personnes qui pourrai(en)t assurer une présence et un soutien continu, a la fois pour leur mére
malade, mais aussi pour lui-méme. Enrique a refusé caiégoriquement cette proposition, en
invoquant I’argument financier du colt de cette option, argument qui semble peu solide aux
yeux de Maria (d’autant qu’elle sous-estime le colit effectif de ces emplois en « internat » ') :
Tristan : Parce qu’a la maison ce n’était plus possible. Mon pére ne pouvait plus étre
seul avec elle. Moi |’y allais moi oui, je pouvais la relever, mais je n étais pas la toute
la journée, elle avait besoin d attention.

Maria : Moi je pouvais aussi, avec mon frére, on pouvait ['aider davantage, il a refusé,
catégoriguement, il a refusé. Il ne vouldait pas, il a dit « non », que non, que ¢a, il ne
voulait pas. On était pourtant d'accord avec mon frére, que ¢a pouvait éfre une
option, pour ne pas la sortir de sa maison, pour gue ma mére n'aille pas dans une
résidence, et, et bon. [...] Je disais a ce moment-ia, je disais « si ma mére tu la mets

dans une résidence, elle va mourir de tristesse », elle ne pouvait pas, non, non... Li
mon pére a refusé catégoriquement a melttre une personne a temps complet non plus.

Parce qu'il disait qu'une personne la toute la jowrnée et toute la nuit, non, gue non.
[ ] I disait « 1)'abord ¢ 'est beaucoup d'argent »_mais ¢a ce n'est pas... [ | Ca
doit faire un salaire environ de 300€ ou je ne sais pas, sachant qu 'elle aurait pris ses

week-ends. Les week-ends justement moi je suis la, et sinon on s'en sortirait. Lt il a

' La somme de 300€ pour 5 journées hebdomadaires de travail comrespond 4 la moitié de ce que pavait Patricio
Muricz dans les mémes conditions,
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refusé _catégoriguement. [...| Lt an moins, méme si_c'est lui_gui_s'en_occupait_il

ciirait en an moins une personne poi aider i,

Pamela : Lt vous n'avez pas insisté ?
Maria : Mais bon, on lui a dit plusieurs fois, mais... mon pére ensuite il s'énerve vite, il

se feache alors ... [rit]

-5

Le recours a une structure d’accueil ou d hébergement, les proches des malades est souvent
appréhendé par les proches comme un dilemme difficile a résoudre. Face a la volonté ou le
sentiment d’obligation morale d’assurer soi-méme la prise en charge quotidienne du malade
se pose la question de son acceés aux meilleures conditions de vie possibles dans son état.
L'évaluation de ses besoins spécifiques (en équipements, en présence humaine, en veille
meédicale ou en familiarité) appelle a la définition des ressources nécessaires pour y répondre,
aussi bien en termes de compétence et de disponibilité. Lorsque cet arbitrage des principes
contextuels aboutit, au terme d’un long processus de réflexion, individuelle ou collective, au
choix du recours a un accueil de jour ou d'une entrée en institution, il se peut tout de méme
qu'émergent des sentiments de culpabilité, de désarroi, du sentiment de trahir un certain
nombre de principes moraux (obligation de soutien, valeurs personnelles ou principe

d’autonomie du malade).

Nous allons a présent explorer le registre relationnel, particulierement mobilise dans
I'expérience de ces recours aux structures d’accueil et d’hébergement, instituant une autre

maniére de vivre non seulement la relation conjugale ou filiale, mais aussi la relation d’aide.

III. LA RELATION MISE A L’EPREUVE

Les propos développés dans les paragraphes qui suivent portent davantage sur |’entrée
définitive en institution que sur les autres types d’accueil, et sur |’expérience des proches
ayant déja effectivement pris cette décision que sur ceux qui ne font que 1’ envisager (ou non)

pour |'avenir.

Vue sous 1’angle de la relation conjugale ou filiale, 'entrée en institution apparait souvent
comme un événement déstabilisant, difficile, éprouvant. Car si la décision de « placer » son
conjoint est mirement réfléchie et anticipée — en raison des contraintes temporelles dues aux
listes d’attente — la séparation qu’elle induit demzure une épreuve difficile, comme nous le

verrons au chapitre suivant. Pour autant, 1'entrée en institution n’est pas un événement
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homogene, qui serait toujours vécu sous le seul ton de la tristesse ou du désarroi. Certaines
expériences conjugales ou filiales sont vécues de maniere moins difficiles que d’autres, voire
de maniére positive. De fait, de la méme fagon que nous avons souligné que |’aide peut étre
vécue a la fois de maniére positive et négative, |'expérience subjective de |'entrée en
institution du malade peut comprendre des aspects positifs, des satisfactions, comme celle de
vivre la relation avec le malade sur un mode plus serein. D’ailleurs, |’ entrée en institution ne
signifie pas 1’arrét de celle-ci, I'interruption de son contenu, aussi bien affectif que plus
instrumental. En effet, le maintien de la relation, voire de certaines activités rattachées a
I"aide, est possible dans les etablissements d’accueil. L’expérience subjective de I'entrée en
institution est également fagonnée par celle du malade et ses réactions. Dans ce sens, nous
avons repéré des formes d’intervention du malade dans le déroulement et les modalités des
recours aux structures d’accueil. Ces manifestations se sont traduites par des comportements
de repli ou d’agitation, que nous avons rapprochées de formes de « sanctions », dans le sens

ou ¢’est ainsi qu’elles semblent étre vécues par les proches.

Nous allons a présent développer ces différents aspects. Tout d’abord, nous soulignerons la
difficulté 4 rompre « I’étre ensemble » vécue par certains proches. Nous examinerons ensuite
les modifications engendrées par 1’entrée en institution sur la relation conjugale ou filiale.
Puis, nous aborderons la question du maintien de certains aspects de la relation en insti tution.
Mous terminerons sur les « sanctions » relationnelles manifestant |’expérience de recours aux

structures d’accueil du point de vue du malade.

A. LA DIFFICULTE A ROMPRE « L'ETRE ENSEMBLE »

Le registre relationnel apparait principalement illustré par les difficultés que certains proches

eprouvent a | heure d’une séparation avec le malade.

Nous avons vu avec Enrique Angeles a quel point il lui était difficile de confier son épouse a
un tiers, fut-il 1'un de ses enfants. Etre séparé d’elle trop longtemps suscite un manque, il a
besoin d’étre auprés de sa femme, ou de savoir qu’il peut la rejoindre rapidement en cas de

besoin.

L’étude du cas de la famille Vulio présente la proposition originale envisagée par Juan : celle
de I'accompagner dans la résidence pour en faire leur nouveau « chez-soi » (1. Mallon, 2004).
Ce compromis lui permet non seulement de poursuivre leur vie conjugale mais aussi de veiller

sur son épouse et de surveiller d’une certaine maniére le travail des professionnels. Nous
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rappelons rapidement son propos, plus longuement rapporté dans |’ étude de cas en debut de
chapitre :

Juan : Jaimerais bien qu'ils nous accweillent tous les deux, pour qu’'ils la soignent

elle, [...] pour qu'ils s occupent d’elle, et moi pour gue je conirole comment ifs s 'en
occupent.

Le caractére original, si ce n’est surprenant, de cette proposition réside essentiellement dans le
fait que Juan ne correspond pas du tout au public généralement accueilli en résidence. Ainsi
que le soulignent ses enfants et un psychologue qu’il fréquente a 1’association des familles de
malades (AFAL), ni son dge ni son état de santé' ne justifie qu'il aille « s’enfermer » dans

une résidence pour personnes ageées.

Le témoignage de Pierre Granelle est également trés eclairant sur I'importance de | étre
ensemble. 1l explique que depuis que son épouse a integré, de maniére definitive un EHPAD,
il ressent un grand vide dans sa maison. C’est tout particuliérement le cas dans certains lieux
de la maison, comme dans le lit et le canapé, deux territoires partagés qui symbolisent une
forte proximité physique. Ce d’autant plus que son épouse Amandine avait pris | "habitude de
lui demander de rester dans le canapé a coté d’elle, des heures durant.
Pierre : Je vous avais dit gue quand j étais dans le canapé et qu’elle me tenait la main,
alors depuis, si je me mets dans le canapé powr regarder la télévision el que je

m‘assoupis, guand je me réveille [tend la main pour mimer qu il cherche la sienne],
et j'dis « ¢ est vrai elle est pas la », et dans le lit ¢'est pareil, je me réveille et elle est

pas la. Ah... « il va bien falloir mon garcon gue tu apprennes a vivre tout seul ». Ll je
ne 'avais pas du tout ressenti pour le séjour de 3 semaines. [...] C'est totalement
différent. (est cette solitude ya pas d'autres mots, entre guillemets parce que je suis
quand méme bien entouré, mais cette idée de dire « ¢a y est je suis seul, et ¢ est

definitif ».

Gestes mécaniques et sentiments de vide témoignent de la consistance du registre relationnel
dans |"expérience de |’aide et des décisions tenant au lieu de vie du malade. En lien étroit avec
I"expérience émotionnelle de 1'aidant, les s¢jours du malade en institution (provisoires ou
définitifs), bien que préparés et anticipés, apparaissent souvent comme des événements d’une
brutalité extréme, auxquels on ne se sent jamais suffisamment préparés. Dans cette idée, les

filles de Pierre Granelle ont envisagé le séjour provisoire de trois semaines non seulement

"7 On repére ici I"association qui est faite entre I'mvancée en dge et la situation de dépendance.
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comme un temps de répit pour leur pére, mais aussi comme une expérience préparatoire a la
separation de son épouse lorsqu’elle intégrerait, plus tard, en EHPAD. Ce séjour temporaire
constitue a leurs yeux une phase d’apprentissage, d’adaptation au progressif détachement de

son eépouse ayant créé de nouveaux liens avec d autres résidents :

Sophie : On s est dit « il faudrait aussi qu'il vive des périodes oit il est seul quoi », ¢ est

une adaptation aussi. [... ] Owi ¢’est surtout i pour qui ¢a se passait pas bien quoi,
Parce que méme une fois on ma mére lui a dit « oui mais je voudrais aller avec le
groupe faire je sais pas quoi », ben il a eu, il a éré interpellé quand méme et il a eu
les boules quand méme parce qu’il se dit « tiem, elle veut pas rester avec moi ». Idle
voulait avec lui aussi mais aller avec les autres. Il était interlogué quoi.

Pamela : il en a peur qu’elle se déiache ?

Sophie : Je dirais pas que ¢’est une peur, je dirais qu'il est peiné, ben il a fait toute sa

vie avec. On lui dit que ¢ ’est pas volontaire, ¢ est la maladie qui veut que ... et qu'elle
a plus de repére, parce gu'elle voit ces gens la tous les jours, aussi bien les Alzheimer
que les soignants donc...

Ce nouveau mode de vie, qui fait I’objet d’un « apprentissage », est donc fortement lié au

registre emotionnel que nous étudierons plus loin.

L’étre ensemble n’est pas le seul apanage des couples conjugaux et caractérise également
I’expérience de la cohabitation des « couples filiaux ». Du coté de |'expérience des enfants,
une cohabitation de « toujours » ou qui s’inscrit dans | histoire de la relation, bien avant la
manifestation de la maladie, se dote d’une certaine force d’inertie. L’ étre ensemble dans un
quotidien partagé devient une caractéristique intrinséque non seulement de la relation filiale,
mais, au-dela, du mode de vie-méme de chacun des protagonistes. Un étre ensemble et un
mode de vie que la réalité, ou méme |'éventualité, d’une entrée en institution du parent
malade peut venir fortement perturber'™. Comme certains conjoints, certains enfants vivent
trés mal 1'idée ou la réalité de 1’entrée en institution de leur proche malade en ce qu’elle

interroge une certaine relation et organisation quotidienne a son égard.

Ainsi témoigne Christine Nicolas", pour qui la seule idée de se séparer de son pére pour le

confier a quelqu’un d’autre de maniére continue et définitive est de | ordre de I"'impensable. 1l

"Ces chamboulements relationnels suscitent également des émotions parfois douloureuses que nous traiterons
dans la partie suivante.

" Lentretien réalisé avec Christine Nicolas appartient au corpus des entretiens isolés, nous n'avons pas
rencontré sa sceur. Cependant, elle livee un discours qui éclaire les caraciéristiques de son implication ¢t de son
expéricnce vis-a-vis de celle de sa socur,
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y a certes une forte dimension morale dans cette décision, mais qui est profondément ancrée
dans une relation de forte proximité, non seulement affective mais aussi quotidienne. Un
quotidien que son pére partage avec le couple de Christine et son mari, depuis treize ans, bien
avant que le moindre trouble de santé n’apparaisse deux ans auparavant. Son pere participait a
ce quotidien, dans les tiches domestiques ou auprés des enfants, de telle sorte que la
cohabitation constitue un élément crucial de la relation filiale.
Christine : Aprés bon ben, il s est occupé beaucoup de mes enfants, euh... Aprés quand
il habitait ici, comme je travaillais, bon ben il m'aidait beaucoup, il préparait les
repas, euh, il nettovait, il faisait des petites choses. Il participait a beaucoup de
choses. Lt la depuis 2 ans, pfff ! [... ] Bon admettons que mon pére il avait encore un
logemeni, je n'pourrais pas laisser viviee mon pére tout seul. Moi non. [_.. | Mon mari
il a perdu ses parents, y'a longtemps qu'il a perdu ses parents, donc il s'est aussi
beaucoup rapproché a mon pére donc euh... On voit mal euh... on voit mal vivre euh
sans mon pére (ouais). Oui, ¢a sera une catastrophe””,

L’expérience du recours aux structures d’accueil, surtout I'entrée définitive en institution,
qu’elle soit simplement envisagée ou réellement effective. interroge le registre relationnel. Au
regard des habitudes relationnelles, d’un certain code relationnel, la cohabitation apparait
comme un €lément qui tend a rapprocher les expériences conjugales et filiales, alors qu'elles
se distinguent dans d’autres contextes ou les enfants investissent peut-étre davantage le
registre des principes contextuels quand les conjoints mobilisent plutdt les principes moraux.
La cohabitation installe des habitudes qui s’inscrivent dans les gestes mais aussi dans | espace
avec des piéces ou des meubles qui symbolisent le quotidien partagé (V. Caradec, 2004).
L’entrée en institution du parent ou du conjoint malade rompt ce quotidien presque routinier

et il ne reste qu’a inventer une nouvelle fagon d’expérimenter la relation conjugale ou filiale.

C’est ce que nous allons maintenant envisager, en voyant de quelle maniere | entrée en
institution interroge et modifie la relation filiale. Elle offre a certains les conditions d’une
relation différente, améliorée, approfondie, tandis que pour d’autres, elle semble remettre en

cause le maintien de la relation filiale.

“Une forte charge émotionnelle est associée au fait d'envisager I'entrée en institution de son pére, que nos
éludierons dans la partie suivanic.
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B. LA RELATION RENOUVELEE EN INSTITUTION : POUR LE MEILLEUR ET

POUR LE PIRE

Le recours aux structures d’accueil, et a plus forte raison I’entrée definitive du malade en
institution modifie le cadre contextuel des relations filiales et conjugales®, parce que le
malade ne vit plus a la maison tous les jours, ou toute la journée, parce que son entourage est

différent, a la fois du point de vue des personnes mais aussi du point de vue de |’ espace.

Nous avons vu avec Tristan Angeles que I'entrée en institution de sa mére a ouvert la
possibilite d'une nouvelle relation filiale. Le fait de pouvoir voir sa meére seule, sans la
preésence, méme latente, de son pere, de la retrouver pour simplement étre ensemble, mener
des bribes de conversation, ou se promener a apporter un « plus » dans leur relation. La
situation, devenue moins pesante en termes de tracasseries quotidiennes, apparait donc plus

satisfaisante sur le plan relationnel.

On repére des expériences relationnelles similaires dans la famille Bermejo. Bien que | entrée
en institution ait eté tres difficile, a vivre pour Victor et ses deux filles (comme nous le
developperons dans |'analyse du registre emotionnel), ils soulignent la satisfaction que leur
relation avec leur mére et conjointe puisse désormais se centrer sur des aspects positifs et

agréables, donnant un nouvel élan a leurs relations filiale et conjugale.

Clara : Quand il vient ici, il pewt profiter d'elle, il ne doit pas étre... en train de la

nettoyer, de haut en bas, a vivre pour elle, donc lui, méme s il est la le matin, aprés-
midi et soir, il a des moments o il peut aussi profiter seul, comme il veut. Lui il en
profite ici, mais il profite d ‘une maniére différente.

Carolina : Maintenani fe vois que mes parents sont contents, chague fois qu il vient, il
profite_d’elle. Ft 1'été la, il ouvrait la porte, et ils allaient cueilliv des tomates,
"regarde comme elle est belle, regarde !".

Si le recours aux structures d’accueil et d’hébergement interroge et remodéle parfois la
relation familiale, dans son contenu pratique et symbolique, on peut considérer le maintien de
certains aspects de la relation d’aide dans I'institution. C’est ce que nous allons maintenant

examiner.

! Un autre aspect des modifications suscitées par 'entrée en institution sur les relations conjugales apparait
lorsque le malade imestit pleinement une nowelle vie sociale avec les autres résidents, voire méme une
relation amourcse avee 1'un d'entre eux. Nous étudicrons spécifiquement ces cas de figure dans le chapitre
suivant, sous I'angle de la vie privée du malade et de la décision d'v intervenir ou non.
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C. MAINTENIR DES ASPECTS DE LA RELATION EN INSTITUTION

La recherche d’une certaine forme de continuité dans la relation ne se manifeste pas
seulement dans la volonté de poursuivre la relation filiale ou conjugale, en reportant a plus
tard, voire en refusant I’entrée en institution. On peut envisager que le mode de vie conjugal
puisse se poursuivre au-dela de I'entrée en institution. Cest le cas de la famille Clémant-
Rouget, I'entrée en foyer-logement de Paul Clémant, dés que son maintien a domicile devient
difficile, pourrait sembler précoce a un observateur extérieur. Pour autant, pendant plus de
vingt ans, le mode de vie de ce couple « atypique » se caractérise par une « intimité a
distance » : Paul vivant et exergant sa prétrise a Paris et Michele vivant sur la région lilloise
ne se réunissaient que le week-end. Aussi, alors que Paul éprouve des difficultés a vivre seul
dans son appartement, Michéle refuse tout de suite 1'idée qu'elle pressent, d’accueillir Paul
chez elle. Les frére et sceurs de Paul ont bien compris la situation et la décision de Michéle de
lui faire intégrer un foyer-logement sur Lille, ainsi qu’en témoigne Marie :
Marie : Non ¢a nous a pas perturbé parce qu'il a tout le temps vécu comme ¢a, Paul
avait son appartement, ¢’est pour ¢a vous vovez, double vie, il avait son appartement
a Paris, ils se retrouvaient, ¢ 'était pas wne sitwation ordingire, ¢'est une situation
guand méme d’un prétre qui méne une double vie, qui apparemment, beaucoup de
monde est an courant, enfin méme au nivean de 1'évéché, enfin je sais qu’a la Treille,
récemment juste avant gu il parte, on a eu quand méme quelques petits mots je dirais
un peu ... pas difficiles mais bon, quand méme un peu critigues.

Lorsque le malade est effectivement hébergé dans une résidence, ou un EHPAD, certains
proches maintiennent quelques activités qu’ils assumaient auparavant a domicile, dans le
cadre de la « relation d’aide »”. Victor Bermejo a ainsi « importé » " activité « nourriciére »
qu’il assumait pour son épouse avant qu’elle n’entre en institution. Il en va de méme pour

Carolina et la manucure/peédicure qu’elle offre toujours réguliérement a sa mere.
Victor : Je viens le matin, de 10h30 a 14h, jusqu’'a ce que je lwi donme a manger, je hi
donne a manger, et tous les soirs je demande un platean [...| Oui ¢’est moi gui lui

donne a manger [... [ Oui, oui, oui, ils me laissent lui donner a manger
Pamela : Dans la chambre ?

** Les guillemets soulignent la difficulté qu’il v a parfois a identifier ¢t définir ce qui reléve d'une relation d aide
de ce qui s'inscrit, de mani¢re plus ordinaire, dans une relation familiale dont certains leviers relévent
notamment de rapports sociaux de sexe. La répartition des activités domestiques et des services que 'on se
rend an sein du couple s'inscrit dans ce registre relationnel, ¢t interroge les contours flous et incertains de ce
que 'on nomme « relation d'aide ».
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Victor : Non pas dans la chambre, dans la salle a manger qu'ils omt a 'intérienr. Oui.
La je lui donne a manger tous les jours, tous les jours. Je demande le plateau qu'ils

me mettent a part, et moi le premier je commence a manger, ewh pas moi, mais elle,

T 1 - L 3 I3 5
elle, en demandant un platean. Sinon, ils doivent manger a 13h307°, tous, sinon, a

13h30. Moi ils me donnent sa nourriture a 13h pour gue je puisse partiv justement

Lheure de la visite. ("est comme ¢a. (est pour ¢a, je te dis, que moi je suis trés

content d'avoir frouvé un centre comme celui-ci. Lt voila mes deux filles.

Carolina et sa sceur ont également pour habitude de rester a 1 heure du repas pour donner a
manger a leur mére le soir, jusqu’a I"heure du coucher. Le temps des repas ou des soins du
corps « periphériques » qu'elles partageaient déja avec leur mére lorsqu’elle vivait encore

chez elle le sont toujours actuellement au sein de la résidence :

Clara : Quand je lui donnais a manger, qu''elle avait fini de manger, alors je rentrais a
la maison. [...] Comme ¢a deux aprés-midi. [...[ Aussi le goiter oui parce que j'y
allais un pew avant qu ‘elle rentre du centre de jour. [... | Et je lui donnais le goiiter et
le diner. Cest ce gque moi je faisais. [... ] Ft ma sczur elle ¢ était ui donner le bain et
lui couper les ongles. [ ... ]

Carolina : Je me suis vraiment beaucoup impliquée avec ma mére, ma seeur s'est
énormément impliguée avec ma mére, et puis a un moment donné, tu ne peux plus le
Sfaire, tu n’as pas les moyens. Alors tu la mets dans wne résidence, mais en continuant
de t 'impliguer autant. La seule chose ¢ 'est qu'au lieu de venir a la maison,_tu vas a la

résidence. [...] Je lui donne son diner parce gue j'aime beaucoup le faire, sinon ce

sont les soignanies qui le donnent. Si je la donne pas, ma seeur lui donne a manger, tu

lui donnes a manger, tu lui donnes les médicaments, tu lui fais des bisous, tu la
laisses quasiment endormie, ef tu rentres contente chez foi.
Ces activités, dans la mesure ou elles pourraient étre prises en charge par I’ équipe soignante,
prennent une forte dimension relationnelle.
Carolina : Aucun des denx ne reste ici a [ "heure de manger, nous sommes les senles qui

venons a 17h30 quand on peut, et on reste jusqu'a 20h30-21h pour finir de lui donner
amanger, le dessert, les médicaments, on l'installe assise dans son lit ef on s ‘en va.

L’analyse de I’ expérience subjective de |"entrée en institution peut étre a présent completeée en
intégrant le point de vue des malades. Nous n’avons pas recueilli de témoignages de malades,

pour autant, les proches témoignent parfois de comportements particuliers leur laissant penser

“* Les horaires de repas en Espagne sont plus tardifs qu'en France, On peut compter jusqu’a deux heures de
décalage.
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que le malade exprime son point de vue. Nous appréhendons ces comportements comme des

sanctions d’ordre relationnel, générant chez les proches des sentiments de culpabilité.

D. LORSQUE LE MALADE « SANCTIONNE »

Dans la famille Rolin, on repeére que la mere reproche i ses conjoint et enfants de 1 avoir
laissée dans un EHPAD le temps d”un week-end. C’est en tout cas sur le théme de la sanction

qu’ Amelie relate cet épisode :

Amélie : Donc on |'a placée, par comtre j étais trés mal a 'aise. Parce que quand on
I'a ramenée la-bas, ¢a s'est pas bien passé du tout, pas avec |'accueil oir on 'a mis
hein, ¢a, ¢a s'est trés bien passé, mais ¢ était_enh elle nous a fait énormément
culpabiliser.

Pamela : Oui, ¢ ‘était dur pour elle et elle vous I'a fait sentir.

Amélie : Ouais. Pas dire au revoir euh, de toutes fagons...elle boudait quoi, pas dire au

revoir... non-non ewh. ... | Au début tout s 'est bien passé, mais ¢ était au moment de
partir. [ ... [, elle devenait de plus en plus dure.

a5

Le recours aux structures d’accueil apparait dans de nombreuses cas comme une situation
pouvant bouleverser I’expérience de la relation conjugale ou filiale, dans son contenu pratique
et symbolique. Pour les aspects pratiques de la relation, nous avons vu comment certains
comportements perdent tout leur sens une fois que le conjoint malade est entré en institution
(tendre la main vers « lui » dans le lit ou le canapé est un exemple marquant), ou comment la
relation filiale peut au contraire reprendre tout son sens une fois que le malade quitte le
domicile conjugal, et que 1’autre parent ne prend plus « toute la place ». Pour les aspects
symboliques, on peut penser aux sentiments d’inversion des roles fréquemment évoqué dans
les travaux sur ’aide familiale aux parents déments (M. Membrado, 1999). On voit donc bien
comment |'expérience des recours aux structures d’accueil peut étre ambivalente, présentant

des aspects positifs et négatifs au regard de I'investissement de la relation conjugale ou filiale.

Nous allons maintenant explorer les émotions suscitées par ce dilemme du recours aux

structures d accueil et d”hébergement et retrouver toute I ambivalence de cette expérience.
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IV. DEL’AMBIVALENCE AU CONTROLE DES EMOTIONS

Le registre des émotions apparait de maniere tres prégnante dans les situations de recours a
des structures d’accueil, découlant trés souvent du registre relationnel de cette expérience.
Nous avons souligné plus t6t comment la relation conjugale ou filiale pouvait étre mise a mal
ou au contraire retrouvée, réaménagée ou réinventée lors des recours aux structures d’accueil
et a plus forte raison, de I'entrée définitive en institution. Les émotions repérées se trouvent
ainsi parfois profondément liées a la maniére dont est investi le registre relationnel . Pour les
uns, le fait de recourir a des structures d’accueil, de confier le proche malade de maniére
durable ou méme ponctuelle, apparait comme une situation difficile, émotionnellement
insupportable. D’autres vivent la situation de manieére ambivalente : malgré une certaine
tristesse a I'idée que le malade fréquente des structures d’accueil, paraissant moins familiéres
et moins chaleureuses que son domicile, l'accent est également mis sur les points
émotionnellement satisfaisants de la situation : soulagés de savoir le malade entouré, la charge
mentale permanente est atténuée. Au-dela des émotions déclarées par les proches pour eux-
mémes, on peut s'intéresser a4 la maniére dont ils appréhendent les émotions d’autrui :
évaluant, voire controlant celle des autres proches et anticipant, pour mieux vy faire face, celles

du malade.

Nous allons envisager ces différents aspects. Tout d"abord, nous appréhenderons les situations
ou les difficultés émotionnelles survenant a la seule évocation d un recours aux structures
d’accueil sont telles qu'elles semblent insurmecntables et le recours impensable. Nous
aborderons ensuite les expériences émotionnelles ambivalentes, alliant subtilement sentiment
d’abandon et soulagement. Puis, nous examinerons la maniere dont sont envisagées —
évaluées et jugées — les émotions des pairs a |'égard de la situation, particulierement
concernant les séjours définitifs en institution. Enfin, nous nous intéresserons a la fagon dont

sont appréhendées les émotions du malade,

A. UNE DIFFICULTE JUGEE INDEPASSABLE

Certaines émotions empéchent totalement certains proches de prendre une décision favorable
au placement. Alors que Christine Nicolas a depuis des années entretenu une relation affective

tres dense avec son pére, 1'idée de confier son pére a des professionnels, qui n’en restent pas
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moins des inconnus, la placent dans un état tout a fait inconfortable émotionnellement, surtout
s'il s’agit d’un placement definitif en EHPAD :
Christine : Il vit, ¢a fait longtemps, ¢a fait... 13 ans qu'il vit chez nous. [..] bon

admettons gque mon pére il avait encore un logement, je_n pourrais pas laisser vivre
mon pere tout seul. Moi non. [ ... [ Donge j'ai toujours-toujours euh, trés proche. [.. |

Lt puis mon papa, mon papa ¢’est... ¢ 'est, ¢'est mon papa, ¢'est... ¢ 'est sacré, ¢ 'est

[... | Mais la, la maladie elle commence vraiment a dégénérer quoi. it moi j 'veux pas
U'placer, je venx peas.

Nous apprendrons prés de deux ans plus tard, lors d’un deuxiéme entretien que la situation a
changé. Alors que 1'état de santé de son pére s’était fortement dégradé suite a un accident
vasculaire cérébral, Christine a estimé ne plus étre en mesure de le garder chez elle pour en
prendre soin. Dés sa sortie de |"hopital, il a donc intégré un EHPAD, tout en passant tous ses
aprés-midi chez Christine. Mais [’expérience de ce s¢jour fut difficile (la direction lui
reprochant d’étre trop présente) et ne dura que trois semaines. Aprés un infarctus survenu
dans la nuit, il intégre ["hdpital en urgence, et sur insisance de Christine soutenant contre
I’avis de I’équipe que son pére n’allait pas bien. A I’hépital, il déclare une maladie
nosocomiale qui lui sera fatale. Le séjour en EHPAD reste, pour Christine, un trés mauvais

souvenr

Christine : la maison de retraite, ¢a ¢ 'est_mon plus gros probléme de |'avoir mis la.

[..] il pouvait pas marcher [aprés une embolie pulmonairvef ils m'ont refusé une

chaise roulante, pour aller de la chambre a 'ascensewr et de 'ascenseur au repas.

La dirvectrice m'a interpellée et m'a dit « il est plus question gue vous veniez donner a
manger a votre papa comme vous faites ». Elle m'a fait comprendre que j étais trop
présente auprés de mon pére. Bon j'dis « ¢'est mon pére, je sais qu’il est pas bien,
tant que je pourrais venir je viendrai ». Parce que si moi j'étais pas la il mangeait
pas. La directrice me dit de plus venir le midi, parce que je perturbais un peu les
choses euh... « mais par conire vous pouvez venir un petit peu le soir pour vous

occuper un peu des autres. » ah j'dis non moi j 'swis la que pour mon peére. j'm'occupe
pas de personne d autre.

Lorsque le recours a un structure d’hébergement pour le parent ou le conjoint malade semble
inevitable, elle n'en demeure pas moins pour beaucoup une decision difficile a prendre. Se

mélent souvent des sentiments ambivalents. C’est ce que nous allons explorer maintenant.
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B. LE SENTIMENT AMBIVALENT D'UN TRISTE ABANDON

Du point de vue des placements provisoires, que |'on ne rencontre que dans quelques familles
de notre corpus, les émotions du malade sont rejointes par celles directement éprouvées par
les proches. Le sentiment d’abandon ressenti par les proches — conjoints et enfants — est

caractéristique des séjours « continus » ou définitifs.

Nous avons précisé que ces aspects émotionnels (culpabilité, honte, tristesse, désarroi, etc.)
étaient a comprendre au regard du registre des principes moraux, comme |’expression en

creux des sentiments d’engagement et de devoir.

Une mire réflexion avant de prendre cette décision n'enléve pas moins de la charge
émotionnelle pesante qui lui est associée. C'est bien parfois en dépit de sentiments moraux ou
d’une expérience relationnelle favorisant le maintien a domicile que sont prises certaines
décisions d’entrée en institution. Dés lors, rendre visite au malade dans son nouveau lieu de
vie peut se révéler étre une situation d’une extréme intensité émotionnelle, réactivant

justement les réticences initiales.

Il semble que c’est ainsi que Pierre Granelle a vécu le séjour provisoire de trois semaines de

s0On épouse.

J'ai pas été ravi de ce séjour de 3 semaines, par tout le persommel qui entourait ma

Semme aw Home j'ai pas été trés heureux disons.

Ce propos semble trés euphémisé relativement a ce que nous livre sa fille Sophie. Elle fait

plutdt le constat de la détresse dans laquelle se trouvait Pierre a chacun dz ses visites :

il se traitail de_ il avait impression de

Saphie : il se traitait de salaud, de salopar
Lavoir abandonné. [...| Je dirais quand papa arrivait il avait presque les larmes aux

veux, quand ¢ 'était le moment du dépari, ¢ ‘était une cata, pour Papa.

Enfin, I'expérience du placement en EHPAD semble étre la plus complexe. Les individus
parlent assez souvent d’un sentiment ambivalent. Ce sentiment cumule d’un coété le
soulagement, bien sir physique et matériel, mais aussi mental de ne plus étre le principal
responsable du déroulement de la prise en charge, jour aprés jour, ruit aprés nuit. Et de
I"autre, la tristesse d’avoir été amene a prendre cette décision, la peine de laisser son parent
derriere soi a chaque visite, voire la colére contre celui qui a pris cette décision que |'on

reprouve.
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Nous avons vu dans 1'étude de cas consacrée a la famille Angeles la diversité des émotions
associées a |'entrée en institution de leur mere dans |'experience des enfants. Reprenons

I"expérience de Tristan qui évoque ces sentiments ambivalents :

Tristan : la vérité c'est que ¢a_nous a_fait _quelgue chose. Une sensation de

soulagement, parce qu’on voyait un pen de lumiére dans attention de ma mére et
lalléegement du travail powr mon pére, mais d'un autre coté de la tristesse, parce

qui ‘elle devait guitter sa maison et aller dans un endroit qui bon, ce n'est pay son

Jover, donc une sensation ambigiie.

Ambivalence retrouvée dans | expérience des filles Bermejo qui développent cette question :

Clara : Parce que guand déja tu fais ¢a, parce gue la mettre ici ¢a a été un coup trés
dur hein

Caroling : Pour tous

Clara : Pour tous, awcun de nous ne I'a accepié, parce gue nous nous disions ...

Carolina : On avait l'impression de 'abandonner [ ... [

Clara : Mais jusqu’a ce que ¢a arrive, jusqu'au jour o ils ont dit « powr ta mére, avec
la petite valise, avec ses pantalons, ses chemises et ses pyjamas », el tu te dis ..

Clara : Et gu'elle va rester I

Carolina : « Et vous pouvez partir », {u sais.

Clara : Tous, on avait tous le sentiment de Uabandonner. Mais ensuite on lui disait
« Papa, tu n'as pas de lit spécial, Maman est tombée du lit et elle s'est cassé un
poignet » ¢ était dangerenx. [... ]

Cristina : Et donce je lui disais « on n'est pas en train de 'abandonner, on la laisse
dans un endroit ou elle sera mienx », ce qui se passe ¢ 'est gue ¢'est trés dur, ¢a te

cotite, beaucoup, beaucoup-beaucoup-beancoup. Mais ce qui se passe c'esi
g ‘ensuite tu la vois

Clara : Une fois que tu assimiles ¢a, tu te dis « bon ¢ ’est qu’ils ont gagné en qualité de
vie »

Caroling : Lt tu le vois, tw sais, ma mére ne riait plus avant, ni rien, elle était [...] La
elle mangeait super bien, elle parlait un peu, et ellz faisait de grands sourires. Fi bon,

¢a faisait 6 ou 7 mois quon en avait pas en un de ce genre, ¢ 'était un semblant de ...

Dans |'expérience de Maria Angeles, une once de soulagement commence progressivement a
attenuer |’inquiétude pour sa mére et la quasi-colere vis-a-vis de son pere, sentiments qu’elle a
éprouves lorsque son pere a décidé — seul — d’entamé les démarches d’institutionnalisation.
Estimant que sa mére n’était pas encore préte a quitter sa maison pour intégrer une résidence
et inquiete de ce qu'elle s’appréterait a y vivre, de la tristesse profonde qu’elle éprouverait,
elle etait en profond désaccord avec son pere. Connaissant son caractére fort et impulsif, et se

doutant qu’elle ne parviendrait pas a le faire changer d’avis, elle n’a pas insisté et a plutét pris
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sur elle toutes ces émotions négatives. Prés d’un an aprés que sa mére ait intégre la résidence,
Maria éprouve toujours un sentiment douloureux d'abandon, mais constate progressivement

que sa meére s’y trouve plutot bien :

Maria : Mais a ce moment-la, je disais si ma mere tu la mets dans une résidence, elle
va mourir de tristesse, elle ne pouvait pas, non, non... [... | Et bien, fmon pérel nous a
tenus informés, mais, mais... [.. | la décision de la résidence, ¢ 'est lui gui |'a prise
tout seul. [...] Et moi je 'ai trés mal vécu, je 'ai trés mal vécen, trés mal, [...] Et
quand ils nous ont prévenus... ... Moi j 'avais l'espoir qu'ils ne rappellent pas. It

a a été trés dur pour moi, trés dur. [... |

quand ils ont appelés le 03 septembre piff..
Et bien, maintenant, comme je la vois, et bien, ¢a me fait beaucoup de peine, de la

laisser la-bas, absolument [...]. Mais, comme je vois qu'elle ne se_souvient pas,
qu ‘elle ne parle pas de ... de la maison, enfin, elle ne se souvient pas de sa maison. It

puis elle s'est adaptée bon, avec les limites et les inconvénients que cela peut avoir.
Lt bon_je suis plus tranguille. Méme bon je vois gu'‘elle a été acceptée. Mais . piff..
¢ 'est encore difficile pour moi_ ¢ est trés difficile.

L expérience émotionnelle relative a I’entrée en établissement semble par ailleurs intensifiée
par le caractere soudain que prend parfois cet événement C’est le cas de la famille Granelle
pour qui, a peine onze mois aprés la premiére journée d’Amandine en Accueil de Jour — fruit
d’un long processus décisionnel — elle intégre un EHPAD, récemment ouvert. Notre entretien
avec Pierre se déroule a peine une semaine aprés |’ entrée en institution de son épouse. Il nous
explique de quelle maniére sa décision, qu'il s'est difficilement résolu a prendre, s’est
rapidement traduite par un placement un peu précipite par 1’opportunité d'une place se
libérant dans 1" une des résidence convoitée. Cette précipitation s’accompagne d’émotions tout

aussi vives ; ¢a a été pour lul « un coup de bambou » :

P o s " B P . Ly . .
Pierre : OQuand la résidence des Lilas™ s'est ouverte au mois de mai 2009, j'ai déposé

un quatrieme dossier, le 1€7 aoiit ma femme a été regue par la newrologue et le 12
aoiit [ 'ai été regu par la direcirice qui m’a dit « Voila voire dossier est complet, voire

fenmme peut rentrer guand vous voulez ». Alors | 'ai eu « glurps »_wn hawt ..., un coup
de bambou, et puis... | 'ai dit « oui mais enfin, faw que j'en parle avec mes enfants, et
puis j'ai rendez-vous avec le neurologue le 8 septembre », « ah ¢est beaucoup trop
tard, il faut répondre avant le 19 sinon je donne la place a quelqu un d’autre. » [ ... |
Pamela : Mais vous leur en aviez déja parlé a vos enfants de ces démarches
Pierre : Ouais mais enfin quand vous n’'avez pas le coutean sous la gorge c’est plus
Sacile de dire « oui », donc au mois d’aoiit quand on avait vraiment le couteau sous la

*“ Le nom de la résidence a été modifié par souci de respecter I'anonymat de la famille enquétée.
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gorge, lous, mais aucun des enfants n'a en une seule seconde d’hésitation, tous ils oni
dit « Papa tu dois accepter ».

Les recowrs aux structures d’accueil, qu'ils soient ponctuels, provisoires ou définitifs,
éveillent des émotions ambivalentes chez les proches, qu'ils prennent eux-mémes la décision
ou non. Pour certains, cette expérience émotionnelle est particuliérement intense, et conduire
a des réaménagements parfois conséquents de la vie quotidienne, voire a des états dépressifs.
Pour d’autres, de tels impacts sur la vie personnelle, matérielle et psychologique apparaissent
démesurés, hors normes, voire toxiques pour |'entourage et pour le malade lui-méme. Dans
ces circonstances, on peut repérer des formes de controle familial des émotions, une
evaluation des émotions jugeées adaptées ou non, aussi bien dans leur nature que dans leur
intensité. Ce type de discours et les pratiques qu’ils peuvent susciter éclairent les processus de
répartition des activités d’aide et réles décisionnels tenant aux structures d’accueil fréquentées

par le malade. C est ce que nous allons a présent explorer.

C. LE CONTROLE FAMILIAL DES EMOTIONS JUGEES « DESTRUCTRICES »

La plupart du temps, chaque aidant vit sa propre expérience émotionnelle sans trop se méler
de celle de ses proches. Mais dans certains cas, on peut observer des desapprobations de
I"expérience émotionnelle de son parent, de son frére ou de sa sceur. C'est le cas de la famille
Muifiez, ou Patricio tend a dénoncer la trop forte implication émotionnelle de sa sceur. 11 la
désapprouve, a la fois pour son bien et pour celui de leur mére, au point d envisager de lui
interdire |'acces a la résidence, influant dés lors directement sur le niveau de son implication
dans 1"aide.

Patricio : Chaqgue jour ma mére regoit une visite, scil de ma sezur, soit de moi. Ce pour
guoi je ne suis pas d'accord. Parce que justement, on 'a amenée ici précisénent pour

s avoir a étre tows les jours avec elle. Ce sont des bétises | Ma saer devrait

He
suivre un traitement psychologique, elle n'est pas bien, elle est mal. [ ... [ Je vis a une

heure d'ici [... | Mais si jhabitais a coté, je ne viendrai pas plus souwvent. Parce que
sinon dans ma théorie, autant la prendre chez moi si ¢’est pour y éire tous les jours et
paver 1800€ puisque ¢ 'est ce que ¢a nous coute, autant la prendre chez moi. Lt ¢ est
plus pratique. [...] Mais je vois ma seeur réellement mal, et done s'il faut, moi si la

situation_de_ma_sceur_empire, alors je devrais la priver. [... | Par exemple en lui

interdisant d'entrer ici. Je penx lui interdire judiciairement,

Pamela : Pour son bien a elle ?
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Patricio : Bien stir, parce gue ma sceur elle a 50 ans, et ... elle doit vivre. Ma mére, elle
a 88 ans. Et si tu dois prendre une décision quand quelgu 'un est mal et que ce mal
vient de celwi qui a 88 ans. |...] Parce qu’elle entrera dans une dépression, elle
entrera dans un probléme de ce tvpe, et bon,_elle s'enfermera dans des pastilles_plein

de choses. Si je vois gue ca arrive, alors non, NON. Et pour ma mére, on fait déjc tout

ce g on pent

Dans la famille Bermejo, Victor a également demandé a sa fille Clara qui vivait extrémement
mal la situation (depuis le développement de la maladie jusqu’a I'entrée en institution) de
venir moins souvent voir sa mére. Il la présente comme celle de ses enfants qui était la plus
présente dans le maintien a domicile, notamment par la proximité géographique, mais aussi
celle qui a éprouve le plus de difficultés face a la situation

Victor : La plus agée, est celle qui maide plus parce que [autre vit plus loin, [ ... | celle
qui_venait plus a la maison_ ¢ 'est _celle qui_a aitrapé uwne maladie, aussi, une

dépression, mais trés forte hein, elle a commencé a perdre beaucoup de poids, et elle

voulait démissionner hein, alors qu’elle était fonctionnaire, elle allait démissionner
parce qu'elle était trés-trés mal. Je me suis faché pour qu'elle ne vienne pas voir sa

mére [ ... | Cest que ¢a a été trés dur pour elle, pour elle ¢a a été trés-trés dur, bon ¢a
a et trés dur pour tout le monde, mais ¢ 'est a elle gue ¢a a fait le plus d effet, ala

plus grande.
Pamela : It ¢a ne 'aidait pas de venir voir sa meére ?
Victor : Non, non, non, ¢a ne I'aidait pas du tout, ¢'étail pire, ¢'est méme moi gui ai

appelé le médecin [... | parce gu'elle devenait vraiment irés-irés mal. Fi cependant

maintenant, maintenant ici elle vient deux fois par semaine voir sa mére.

Outre les émotions des proches familiaux, nous pouvons nous intéresser a la maniére dont
sont appréhendées les émotions du malade lui-méme, a la fagon dont elles sont interprétées et

éventuellement canalisées par les proches.
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D. APPREHENDER LES EMOTIONS DU MALADE

Du point de vue de 'accueil de jour, il semble que les emotions du malade — son agitation,
son refus ou au contraire son engouement — occupent une place importante dans les

expériences des proches.

Nous avons déja eu 'occasion de souligner la portée signifiante de 1’expression émotionnelle
(et corporelle) des malades, comme manifestations de leurs préférences et donc de leur
autonomie (N. Rigaux, 2011b). On s’apergoit que de nombreux aidants font état de
comportements des malades interprétés comme des manifestations de leur refus de se rendre a
I"accueil de jour : se préparer devient de plus en plus difficile le matin (habillage, toilette,

petit-déjeuner), sortir de la maison devient un parcours du combattant,

Nous retrouvons quelque chose de semblable dans la famille Selen. Antonia a inscrit sa mére
dans un accueil de jour afin qu’elle ne reste pas toute seule, sans occupation, pendant qu’elle
part travailler. Mais au bout de quelques temps, Antonia décide de prendre acte du fait que sa
mere ne souhaite plus se rendre a I’accueil de jour, en interprétant les résistances qu’elle met
en ceuvre pour se preparer et se mettre en route chaque matin (notamment les exemples cités
ci-dessus). Antonia décide donc de proposer une sorte de compromis a sa mere : elle n’irait
plus que le matin, et Antonia viendrait la chercher en milieu de journée. Cette solution a
permis a sa mere d accepter plus facilement la fréquentation de [’accueil de jour, au point

méme qu’elle accepte facilement quelques mois plus tard d’y rester des journées entiéres.

L’appréhension des émotions du parent par rapport a un changement dans son mode

d’hébergement est fréquemment évoqueée.

Dans la famille Maquet, on parle surtout de la colére et de la violence que pourrait susciter un
placement en EHPAD chez leur pére. Il semble que certains (sa compagne Paulette et
Frangois |"ainé de la fratrie) s’inquiétent d’une réaction potentiellement violente de leur pére,
tandis que d’autres, tout en craignant également une telle réaction, semblent plus confiants

(Jean, Anne-Lise) estimant non seulement que les équipes soignantes sont préparées a ce type
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de réaction mais aussi que leur pére pourrait bien s’adapter plus rapidement qu’ils ne le

5 ' a . 5
pensent a ce nouvel environnement (D1dier]1'.

Paulette et Frangois sont trés réservés sur la question. Paulette estime que son compagnon
n’acceptera jamais d’entrer en EHPAD, comme i! I'a déja indique a plusieurs reprises. Elle
rejoint également Frangois et Jean, les deux fréres ainés envisageant trés difficilement
I"acceptation d’une telle modification de son mode de vie. Ensemble, ils craignent une vive
réaction émotionnelle de Mr Maquet, prét a tout pour y échapper, méme a des comportements

violents ou a prendre la fuite.

Paulette : « quand il parle a d'autres persommes il dit "j suis pas fou hein, il dit, ils sont
pas la de m'enfermer hein ", alors j'dis bon, ¢’est pas le moment ». [...] Ca ca va
pas passer hein

Frangois : Non (rires) [...] Est-ce que tu vois papa aller passer guelgues séjours euh,
faire des séjours actuellement dans un établissement comme ¢a ?

Paulette : Ca serait difficile hein [...] Il se révolte et puis si, ils pourront fermer les
portes a clé il va se sauver hein [...] Il sait pas ou il va aller puisqu il sait plus. Mais
il va sortir. [...] Ah oui il peut faire n'importe quoi. [...] ca va pas ére facile, ¢a va

pas étre facile du tour !

Didier, au contraire, entrevoit les choses de maniére plus positive, estimant d”une part que le
jour ou un placement, méme provisoire, sera nécessaire et qu’ils n'auront pas d autres
alternatives, leur pére devra s’y résoudre. D’autre part, il pense que 1"équipe professionnelle
sera tout a fait en mesure et préparée a gérer ses réactions émotionnelles, aussi vives soient-
elles. D’ailleurs, lui ne pense pas que son pére pourrait en arriver a vouloir casser un carreau

pour fuir de I"EHPAD.

Didier : lls sont sous swrveillance médicale [...] C'est sir gqu'il va chercher a partir,
mais il pourra pas [...] La premiére fois, la deuxiéme fois ¢a va déja aller mieux et
puis la 3éme fois ¢a ira encore mieux [...] Justemeni, on les awra prévenus les
infirmiéres, enfin les personnels soignants, de 1'état desprit, donc ils le surveilleront.
Lt ils sont rompus a ces problémes, je pense que toutes les personnes qui arrivent
elles ont la maladie d’Alzheimer gquasiment, au moins la moitié. [...] Papa a un
caractére fort mais ¢ ‘est pas un violent. [... | Il a jamais affronté quelgu 'un [ ... | Donc
¢'est pas un violent, parce que y'en a c'est des caractéres qui sont pas forcément forts
et qui sont trés violents, mais ces établissements la savent les soigner, les maitriser.

** Les conditions de I'entretien collectif rendent la restitution de ces éléments empiriques fastidicuse. il est
difficile d'en rendre compte de mamére succincte, en particulier gquand les discours sont hétérogénes, Aussi
avons-nous fait le choix de synthétiser et de regrouper les contenus similaires des discours de chacun,
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Jean et Anne-Lise développent un discours nuancé et ambivalent. Jean souligne qu’arrivera un
jour ou ils n’auront pas d’autre choix, qu’il faudra alors que leur pere |"accepte « de gré ou de
force ». Jean estime que |'équipe soignante sgura gerer ses reactions (notamment par
I"administration de sédatifs). Mais tous deux craignent également ses réactions qui pourraient
se révéler violentes a 1'égard des personnels soignants ou du matériel. Pour autant, tout en
craignant ces réactions violentes, tous deux envisagent une acceptation progressive de la
situation de la part de leur pére, tout comme il avait progressivement accepté |’interruption de
la conduite automobile :

Anne-Lise : Il va étre horrible hein [...]

Jean : Le jour oit on sera dos au mur, t ‘auras pas le choix [... | Il faudra qu’il accepre,
de gré ou de force. (... [ Il va étre violenr, il va étre violent, il peut casser un carrean
et sortir hein [...] On peut s attendre a tout avec lui, aw moins sur le premier séjour.
La premiére réaction peut étre violente [..] A mon avis ils le mettent sous
médicaments pour le calmer.

Anne-Lise a Paulette: Mais tu sais Paulette, quand iu dis euh, la réaction la qu il a euh
« ils vom jamais m'enfermer », ewh... c’est exactement la méme réaction que la
voiture, et maintenant, il commence a changer, il commence a changer, donc peut-
éitre gu'a un moment donné ...

Jean : Mais de toutes fagons son acceptation elle sera longue

Anne-Lise : Oui, ¢ 'est clair

=5

Les émotions repérées dans 1'expérience du dilemme des recours aux structures d’accueil et
d’hébergement sont souvent marquées par leur ambivalence. Au-dela de I’appréhension
ressentie par une bonne partie des proches amenes a envisager |'cption de |'entrée en
institution, on peut dégager une forme principale d’ambivalence émotionnelle, alliant le
soulagement et la tristesse des proches. D une part, le soulagement est généralement porté par
I"investissement des principes contextuels, lorsque la fréquentation d’ un accueil de jour ou
I’entrée en institution parait comme la réponse la plus appropriée aux besoins spécifiques du
malade, et que les équipes soignantes sont envisagées comme plus compétentes et plus
disponibles pour s’occuper du malade. Ce soulagement peut, avec le temps, se doubler d’un
sentiment de satisfaction de constater que son parent apprécie son séjour, qu’il y a regagné
certainegs capacités physiques ou cognitives, que sa qualité de vie (ou celle de |'aidant
principal) a progressé. D’autre part, ce volet assez posifif de I’expérience émotionnelle
cohabite souvent avec des aspects plus négatifs. Les proches ressentent souvent, mais pas

toujours, une certaine tristesse a 'idée de cette externalisation de la prise en charge. Cette
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tristesse est globalement portée par deux autres types de registres. Elle est tout d’abord liée au
sentiment de solitude concomitante du départ du malade du domicile, et peut étre également
causée par le sentiment d’avoir violé un principe moral important, celui de I"autonomie du
malade, en lui ayant imposé cette décision. Ajoutons que certains proches éprouvent
également de la colére, lorsqu’ils ont I'impression que la structure d’accueil ou
d’hébergement ne répond pas correctement aux besoins du malade, ne prennent pas assez de
temps pour lui, ou ne savent pas s’y prendre avec lui (principes contextuels). Cette colére peut
aussi bien étre dirigée envers les équipes soignantes que, parfois, envers le proche ayant prit,
seul, la responsabilité de la décision de recours. Nous avons par ailleurs porté notre attention
sur le rapport aux émotions d’autrui, d’une part a la maniere dont certains appréhendent et
évaluent la justesse des émotions de leurs pairs (autres proches) et, d’autre part, a la fagon
dont sont anticipées et canalisées les émotions du malade, parfois trés vives au sujet du projet

d’intégrer une institution.
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CONCLUSION DU CHAPITRE V

Nous avons choisi d’appréhender le recours aux structures d’accueil et d’hébergement au
regard de I'externalisation de la prise en charge du malade qu'elle signifie. Dés lors, ce
dilemme s’ articule principalement autour de la confrontation de deux catégories de principes :
des principes contextuels, d’une part, et moraux, d’autre part. D’une part, la fréquentation
d’un accueil de jour ou I’entrée en institution apparait généralement comme une réponse a des
besoins spécifiques du malade, que les proches ne se sentent pas, ou plus, en mesure de
prendre en charge, aussi bien en termes de compétence que de disponibilité. Par ailleurs, ces
recours répondent également au besoin de répit de |’aidant principal. Dans le cas d’un recours
a 1’accueil de jour, ce besoin de répit est d’autant plus pris en considération que |’ épuisement
physique et mental de I'aidant principal pourrait compromettre le maintien a domicile du
malade cher a ses yeux. Pour de nombreux proches, la délégation constitue donc une étape
dans la trajectoire d’aide, une réponse adaptée lorsqu'elle se fonde sur la définition des
besoins du malade et de ses aidants. Notons que pour certains proches, la formulation des
principes contextuels est davantage favorable au maintien a domicile : les besoins du malade
sont orientés vers la familiarité de 'univers domestique, et les compétences et disponibilité
spécifiques des proches sont jugées supérieures a celles des professionnels en institution.
D’autre part, les réticences exprimées par les proches a I’égard du recours aux structures
d’accueil et d’hébergement sont souvent formulées en termes de sentiment de culpabilite,
d’abandon et de loyauté, traduisant « en creux», les principes moraux investis (devoir,

engagement, autonomie du malade).

Autour de ce noyau principiel, nous avons repéré |'investissement important des deux autres
registres. Du point de vue de la relation, I"externalisation de la prise en charge, qu'elle soit
ponctuelle (accueil de jour) ou définitive (EHPAD) transforme voire interroge, parfois
profondéement |'expérience relationnelle avec le malade. Nous avons souligné différentes
fagons d’expérimenter ces nouveaux cadres de la relation conjugale ou filiale, selon que les
proches apprécient de pouvoir réinventer une nouvelle fagon d’étre avec son conjoint ou son
parent, qu’ils parviennent & maintenir certains aspects de la relation d’aide, ou, au contraire,
qu’ils vivent difficilement la séparation et la solitude, qu’ils interprétent certains
comportements du malade comme des sanctions qui leur seraient adressées. Concernant le
registre émotionnel, nous avons insisté sur son caractére fortement ambivalent. Nous pouvons
également souligner que la plupart des émotions repérées ans |’ expérience de ce dilemme sont

principalement liées a deux choses. Elles sont tout d’abord liée a 'arbitrage principiel :
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malgré le sentiment d’avoir fait le bon choix (cu encore, de n'avoir pas eu le choix) en
privilégiant la délégation, de nombreux proches éprouvent I’amer sentiment d’avoir failli a
leur tiche, d’avoir abandonné le malade, ou de 'avoir trahi. Elles sont ensuite liées aux
difficultés a investir d’'une fagon renouvelée la relation conjugale ou filiale (I'impression de

vide, de solitude).

La décision de recourir aux structures d’accueil et d’hébergement apparait ainsi
essentiellement comme le résultat d’un arbitrage délicat entre des principes paradoxaux, dans
lequel les principes contextuels — favorables au recours — ont primé sur les principes moraux,
dont la prégnance se traduit souvent par des sentiments de culpabilite. A l'inverse, les refus.
ou les reports des recours aux structures sont plus complexes. On peut considérer qu'ils
traduisent la priorisation des principes moraux (devoir, engagement), la formulation des
principes contextuels dans un sens plus favorable au maintien a domicile ou encore les
réticences d’ordre relationnel ou émotionnel. Mzis il faut en outre considérer la question
financiere, qui conditionne plus ou moins ['accés a ces structures, surtout dans le cas d'un

hébergement permanent.



CHAPITRE VI -
INTERVENIR DANS LA VIE PRIVEE DU MALADE

La question de I’intervention des proches dans la vie privée des malades occupera notre
réflexion dans ce dernier chapitre. Ce théme de recherche, qui renvoie a la « décision pour
autrui », occupe une place croissante dans les travaux sociologiques sur la prise en charge des
personnes vulnérables, en particulier lorsqu’elles sont atteintes de démence ou en situation de
handicap mental ' Décider, faire des choix, renvoie a la capacité de se déterminer, a
I’autonomie de la personne (plus qu’a son indépendance)®. La perte de cette capacité a
décider, a déterminer ce qui est bon ou mauvais pour soi apparait comme une dimension
prégnante des représentations sociales liées a la maladie d’ Alzheimer. La revue de littérature
élaborée par I’INPES dans le cadre du 3™ plan Alzheimer 2008-2012 (C. Scodellaro, 2008)
souligne a ce titre comment cette « disqualification sociale » (J.-J. Amyot et A. Villez, 2001,
p. 138) a été particulicrement étudiée du point de vue des médecins et de 1’annonce du
diagnostic qu’ils font ou ne font pas auprés du malade® (E. Soun, 2004). N. Rigaux (2011a,
p. 110) dénonce a son tour « le danger d’une disqualification surajoutée a la démence elle-
méme » portée par 1’idée consensuelle dans la littérature médicale selon laquelle I’avancée de

la démence réduirait la compétence a décider.

Pour autant, cette (in-)compétence ou (in-)capacité a décider d’un patient atteint de la maladie
d’Alzheimer peut aussi étre étudiée du point de vue des familles des malades. Nous

distinguerons deux types d’interventions dans la vie privée du malade, selon qu’elles portent

' Une journée d’Etude intitulée « Qualifier les problémes, décider pour autrui. Les proches a ’épreuve du
médical » a été organisée conjointement par A. Béliard, A. Damamme, J.-S. Eideliman et D. Moreau, a Paris a
I’Ecole Normale Supérieure en mars 2010.

? Et constitue — avec le discernement — l'une des deux compétences mobilisées dans le consentement, comme le
souligne le Comité Consultatif National d’Ethique” (cité dans A.-M. Duguet et al., 2005, p. 231).

? C. Rolland (2007) souligne ainsi que certains médecins se situant davantage dans une "position protectrice" et
jugeant le patient comme "incompétent" et non comme un "acteur", préférent épargner au malade 1’annonce de
son diagnostic. Plus minoritaires, d’autres courants (soulignés notamment dans S. Pin le Corre et al., 2009,
p- 86) ont émergés au sein de la pratique médicale. Ils tendent au contraire a défendre le maintien des capacités
du malade, et soulignent la nécessité d’adapter I’approche médicale, de la réhumaniser et de favoriser la
reconnaissance du malade en tant qu’acteur.

279



CHAPITRE VI — INTERVENIR DANS LA VIE PRIVEE

sur des aspects plutdt matériels — comme la décision d’interrompre la conduite automobile” ou
la prise en main de la gestion administrative de ses biens immobiliers —, ou qu’elles ont affaire

avec sa vie affective, voire amoureuse.

Alors que la maladie progresse et endommage les fonctions cognitives du malade — dont
témoignent |'incohérence des propos tenus, la désorientation spatio-temporelle et les troubles
du comportement — se pose, pour les proches, la difficile question de savoir jusqu’ou ses
capacités de choix et de décision sont restées intactes et dans quelles mesures il peut assumer
son autonomie et sa responsabilité’. Cette question renvoie, pour la plupart des proches, 2
celle des limites de 1'aide apportée. En effet, I’action qui convient consiste-t-elle a respecter
I"autonomie du malade, constituant une valeur morale et juridique de référence, mais dont il
reste a définir les contours 7 Ou bien vaut-il mieux, par souci de protection du malade,
franchir le pas et intervenir dans sa vie privée, quitte, parfois, a faire preuve d’ingérence”
lorsque celui-ci prend des décisions qui compromettent son intégrité physique, morale ou
méme financiére 7 Au croisement du principe de I’autonomie — principe moral qui invite a la
« retenue » ' — et du principe du besoin qualifié par les (in-)capacités cognitives, le registre des

principes se presente ici comme registre premier de cette expérience.

Puis, |'intervention dans la vie privée du malade interroge le registre des relations, en ce
qu’elles contextualisent |"arrangement opéré par |'individu vis-a-vis des principes : accentuant

la dimension intrusive lorsque les réles parentaux ou conjugaux sont définis de maniére

* La conduite automobile constitue une activité hautement symbolique de 'autonomic en ce qu'elle représente
un outil d'indépendance dans les déplacements, En étre privé posc un certain nombre de problemes dans
I'existence des individus, en particulier les personnes les plus dgées et'ou moins mobiles « a pied », comme 1'a
constaté V. Caradec (2004) auprés de femmes vewves. La privation de la conduite aviomobile peut méme éire
vécue comme une amputation particulierement forte lorsque la voiture, plus qu’un moven de transport et
d'indépendance constitue pour la personne une activité signifiante. un objet de passion (comme c’est le cas de
Monsicur Maguet).

: L'injonction a 'amonomisation et la responsabilisation de Uindividu dans nos sociéiés conlemporaings susciic
en effel des réflexions critiques (A Ehrenberg. 1998 : B, Castel. 2003), en particulier dans le champs du
travail social, de I'éducation ou de la santé, surtout lorsgue ce sont des publics particuliégrement qualifiés de
vulnérables qui sont enjoints de se prendre en charge. de porter « le fardeau de lui-méme ») (P. CorcufT, 2002,
p- 82).

" Le terme d’ingérence souffre d'une connotation négative, l'ingérence apparait comme une attitude, une posture
mamvaise en soi. Elle peut pourtant étre mobilisée pour désigner une posture protectrice visant et favorisant
I"autonomisation et la responsabilisation de ["autre sans la lui imposer. Dans le champ de la formation des
adulies. on souligne que « [ ‘occompagnani, en fani que garant d wn cadre insiiiutioonel, a le devoir
dintervenir et de s interposer quand [1'accompagné] opire des choiv « suicidaires » » (M, Beauvais, 2004,
p. 108). Le « devoir o ingérence » (D. Poisson, 2002, p. 168-169. cité par Ihid. p. 108) intégre donc le
répertoire des fonctions de I'accompagnement. aux coté du conseil. de la direction. de l'assistance, cic.
(M. Beauvais, 2000, p, 234),

" Nous empruntons ce vocabulaire a M. Beauvais qui travaille, dans le champ des sciences de 1'éducation. la
question des fondements et des contours de la posture de 'accompagnement, dont la retenue en constitue un
des principes (M. Beauvais, 2004),



CHAPITRE VI — INTERVENIR DANS LA VIE PRIVEE

différenciée et rigide ou I'atténuant lorsqu’une moindre différenciation caractérisent ces

différents réles familiaux.

Le registre des émotions est également présent dans cette expérience, mais de maniére peut-
étre moins criante dans son aspect matériel qu’affectif. En effet, dans les aspects matériels, le
registre émotionnel découle de I'arbitrage des principes et des arrangements relationnels,
suscitant géne, inquiétude ou méme « sentiment dimposture » (B. Cannone, 2009) chez les
proches, mais aussi la colére, la tristesse ou |'agitation du malade se voyant privé de son
automobile ou de [’accés a son bureau et a ses papiers administratifs. Le registre émotionnel
se retrouve de maniére plus prégnante dans |’'aspect affectif de la vie privée du malade, se
situant alors a I"articulation des deux autres registres. Il est d’une part relié au registre des
principes (précisément la définition du besoin), puisqu’en qualifiant I'incapacité cognitive du
malade a choisir un nouveau partenaire, a décider des sentiments qu’il peut ou non investir a
I"egard d’un tiers, on qualifie peut-étre aussi sa capacité a aimer. Et, d’autre part, les émotions
sont reliées au registre relationnel, car I'investissement par le malade de nouvelles relations
affectives et amoureuses invite a redéfinir (et déconstruit peut-étre aussi, au moins
partiellement) la relation et les roles conjugaux antérieurs et 1'investissement émotionnel de

ces derniers.

L’'analyse que nous proposons de cette expérience polymorphe de | "intervention (ou non) dans
la vie privée du malade, s organisera sur un modele un peu différent des deux chapitres
précédents. Dans la mesure ou cette expérience de la gestion de la vie privee du malade est
moins répandue que les deux précédentes dans notre corpus empirique, nous proposerons une
présentation des quatre familles concernées, puis nous entrerons directement dans 1’analyse
des registres. Cette derniére commencera par le registre des principes, polarisant |'essentiel du
dilemme. Nous poursuivrons avec le registre des émotions, puisqu’en lien étroit avec la
tension entre les principes. Nous terminerons par le registre des relations, occupant une

moindre place que dans les expériences précédentes.
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I. PRESENTATION SUCCINCTE DES FAMILLES CONCERNEES

Entamons 'exploration du dilemme de ['intervention dans la vie privée du malade avec la
présentation des quatre familles concernées de notre corpus. Chacune de ces situations
présente une singularité que nous avons tenté de résumer en quelques mots dans les titres. La
famille Soyez se caractérise par une trés forte différenciation entre d'un coté les deux filles,
Dani¢le et Jeanne et, de ['autre, le fils (I"ainé), Jean-Philippe. Dans la famille Maquet,
I"expérience familiale des divers domaines et niveaux d’intervention des enfants témoigne
fortement de la polarisation classique du dilemme entre le souci de protection (protéger Mr
Maquet de lui-méme, mais aussi protéger autrui de ses comportements parfois dangereux) et
le souci de préserver son autonomie et son identité (par la préservation de ses « territoires »).
La famille Caballero a particuliérement attiré rotre attention pour les questions qu'elle
souléve en termes de définition de la capacité a aimer des malades. Enfin, la famille Clémant-
Rouget nous invite a repenser le sens de la fidélité en contexte de demence. Deéveloppons ces

etudes de cas des a present.

A. FAMILLE SOYEZ OU UNE LA DEFINITION D'UNE INGERENCE NON

JUSTIFIEE

Dans le cas de la famille Soyez le dilemme porte sur I’entrée en institution de monsieur et
madame Sovez. Notons que dans ce couple, seul monsieur Soyez souffre de la maladie
d’Alzheimer, et a un niveau léger, selon ses filles. 1l subit également les conséquences d'un
diabéte assez lourd. Son épouse souffre de son coté d’'une dégénérescence maculaire liée a
I"dge (DMLA). Leurs deux filles apportent une « aide » réguliére, propre aux services du
quotidien. Leur fils, lui, a été plutét retiré de ces débuts de prise en charge, jusqu’a ce qu’il
decele une escroquerie par leur assurance. C’est alors un deéclic qui le pousse a s’impliquer
soudainement et de maniére conséquente auprés de ses parents. 1l s’appuie sur ce qu’il estime
constituer des erreurs de jugement de la part de ses parents, qui se « font avoir » a plusieurs
reprises par des représentants ou des entrepreneurs peu scrupuleux, pour démontrer leur
défaillance et solliciter la mise en place d une curatelle (principe du besoin). Avec, au début,
la collaboration de ses sceurs, il commence a se renseigner pour un EHPAD. Ils choisissent
ensemble ce qu’il y aurait de mieux pour eux lorsqu’ils ne pourront plus vivre seuls chez eux.
Mais, a ce moment-la, Daniéle et Jeanne ne 1”envisagent pas pour tout de suite, pas tant que

leur pére ou leur mere ne leur aura pas donné leur accord, leur consentement (principe moral
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de 'anionomie). Jusqu'a présent, au contraire, leur pére se refuse catégoriquement a intégrer
une telle structure. Néanmoins, elles apprendront un jour que leur mére vient d’intégrer un
EHPAD, tandis que leur pére était hospitalisé suite a une chute dans les escaliers. C’est, pour
elles, un choc emotionnel fort, d’autant plus pour Daniéle informée par son fils alors qu'elle
était en vacances. Quelques jours a peine aprés son entrée en EHPAD, madame Soyez
téléphone a Jeanne en pleurs, lu demandant de la sortir de 1a et — selon les mots de Jeanne —
avouant a demi-mot avoir eté fortement poussée par Jean-Pierre a accepter ce nouveau lieu de
vie (registres émotionnel et relationnel). Des cet instant, Jeanne et Daniele vont tout faire
pour réduire 1'influence de Jean-Pierre sur la vie personnelle de leurs parents : éviter qu’il
n'en ait la tutelle, justifier un retour a domicile soutenu par I'intervention a domicile de toute
une gamme de professionnels. Elles auront gain de cause devant le juge, qui retire la curatelle
a Jean-Pierre et ['attribue a Daniéle qui s’était portée volontaire, forte de ses compétences en
tant que trésoriére d’une association et d’ une distance émotionnelle supérieure a celle de sa
sceur Jeanne (registre des principes contextuels) qui entretient une relation un peu compliquée

avec sa mere (quéte de reconnaissance vaine).

B. FAMILLE MAQUET : LA CONCILIATION DE LA PROTECTION ET DE

L AUTONOMIE

La famille Maquet® illustre particuliérement bien |’enchevétrement des trois registres autour
de divers aspects de la vie privée de monsieur Maquet, progressivement gérés par ses enfants,
Depuis la décision de ne plus le laisser conduire sa voiture a la gestion des papiers
administratifs ou des biens immobiliers, se pose de maniere de plus en plus prégnante

I"éventualité d’une tutelle/curatelle.

La conduite automobile constitue pour monsieur Maquet un domaine hautement significatif.
Au-dela du moyen de transport permettant une forme d’indépendance de déplacement, la
voiture marque sa vie professionnelle, son histoire biographique et donc son identité. C’est un
sujet de passion. Aussi, I'intervention des enfants dans I'objectif de |’en séparer pour des
raisons de sécurité — a la fois pour lui-méme, mais aussi pour les autres usagers de la route —
(registre du besoin) a été particuliérement délicate et difficile. Il leur a alors fallu faire preuve

d’ingéniosité pour contrecarrer le refus catégorique de leur pére de rendre ses clés, qui

¥ Nous avons rencontré la quasi-totalité de cette famille autour d'un entretien collectif chez Paulete. la
compagne de Momsicur Maquet.
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constitue, notons-le un geste symbolique de déprise sur le véhicule et tout ce qu’il pouvait
représenter. L’astuce — que nous présentons dars |’analyse des registres — est en fait un
compromis permettant de concilier deux principes paradoxaux (d’ou la qualification de cette
experience comme dilemmatique) : le principe du besoin a travers un souci de sécurité et de
protection de son intégrité physique et un principe de préservation de 1”identité biographique
de monsieur Maquet que nous rattachons au principe moral de 'antonomie’. Les proches de
monsieur Magquet ont fait le choix de ne pas poursuivre dans la voie de la confrontation, qui
aurait consisté a insister pour que monsieur Magquet, d’une part, reconnaisse son incapacité a
maintenir la conduite automobile et le danger qu'il représente pour lui-méme et surtout pour
les autres, et, d”autre part qu’il rende ses clés de voiture ou qu’'ils les lui prennent « de force ».
IIs ont choisi de lui laisser ses clés de voiture (tout en s’assurant qu’il ne puisse plus la
conduire en coupant la batterie) et laisser les choses se tasser avec le temps, contribuant a une
atténuation progressive des émotions de monsieur Maquet, dont ils ont pu voir dans un

premier temps qu’elles étaient trés vives (colére, agitation, défense) (registre émotionnel).

La fagon dont s’est déroulée la cessation de la privation de la conduite automobile du pére
semble constituer une forme de modele auquel les proches se référent pour essayer
d’appréhender la question de |'entrée en institution du pere. Le chapitre précedent nous a
permis d’éclairer largement la question de | entrée en institution, aussi, nous n’en retiendrons
ici que les aspects qui se raccrochent directement a 1’expérience de la décision pour autrui.
L’analogie entre la décision prise par les enfants et Paulette concernant la conduite
automobile et celle qui consisterait (consistera 7) a decider — contre son gré — d’un séjour
provisoire en EHPAD ou de la mise en place d'une proceédure de tutelle, se retrouve sur trois
aspects. D’abord, tout comme ses enfants 'ont « privé » de sa voiture sans qu’il puisse
véritablement s’ en apercevoir, puisqu’il a pu garder ses clés, les démarches de préinscription
en EHPAD se sont également faites sans 1'en aviser. Le deuxiéme point d’analogie réside
dans la mobilisation du registre du besoin, défini par I'identification des incapacités
cognitives nécessaires a la conduite automobile ou au fait de pouvoir vivre seul, sans soutien
quotidien (nous noterons cependant que dans ce cas, le besoin est défini par une situation de
dependance qui n’est pas — ou pas exclusivemem — liée a sa maladie mais a4 des habitudes
conjugales (importance du regisire relationnel). Le troisiéme point d’analogie concerne les

émotions, aussi bien dans leur expression, leur gestion ou leur évolution. Les proches

 Ce n'est pas le choix de J.-P. Lavoie (2000) qui envisage la présenation identitaire du parent malade comme
une dimension du besoin, aux cotés de la dimension forctionnelle et de la seille/surveillanee,
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anticipent toujours les émotions du pére et les identifient a |'avance comme relevant de la
colere et de 'agitation, et méme du déni des incapacités. Ils entrevoient également leur
apaisement progressif, grace au temps et a une attitude spécifique de son entourage — familial

ou professionnel (registre émotionnel).

Du point de vue de la gestion des papiers adminisratifs, on voit également se développer des
compromis permettant, d’une certaine maniére, de « sauver la face » de leur pére, comme
dans la maniére dont ils ont géré la cessation de la conduite automobile. En effet, si la gestion
des papiers est entierement remise entre les mains de Jean Maquet (registre du besoin depuis
longtemps investi), il laisse son pére mener un « semblant » d’implication dans celle-ci. 11 se
refuse de lui fermer |’acces a son bureau, méme si ce serait plus pratique pour la gestion
administrative (registre du principe d’autonomie, au sens de la préservation de son identité
biographique évoqué plus haut). De plus, ce role de gestion qu’assure Jean est apparu bien
avant que la maladie le rende nécessaire (registre relationnel). Aujourd” hui, il semble que son
implication et celle de ses fréres et sceur doivent peut-étre s’étendre a d’autres domaines
(registre du principe du besoin). Une démarche de mise sous tutelle est donc envisagée. La
question des critéres de désignation renvoie notamment a un principe de compétence, ainsi

qu’a des critéres de rang de naissance (registre relationnel).

C. FAMILLE CABALLERO, OU COMMENT (DIS-)QUALIFIER LA CAPACITE

D AIMER ?

La famille Caballero se trouve confrontée a une situation problématique vis-a-vis d une
récente relation de type amoureux qu’a entrepris madame Caballero (veuve depuis onze ans),
alors qu'un diagnostic de la maladie d’Alzheimer est posé depuis déja plus de deux ans
lorsqu’elle rencontre Julio. Madame Caballero a trois enfants : Victoria et Luis vivant sur
Madrid, a quelques encablures de chez elle, et une fille vivant & Grenade (a 400 km). Cest
Victoria — malgré une relation un peu compliquée avec sa mére — qui apparait comme la plus
impliquée depuis les premiers signes de la maladie : elle entreprend les démarches
diagnostiques ainsi que la recherche d’un Accueil de Jour, s occupe des diverses conduites et
gére |'ensemble des rendez-vous meédicaux. La situation se complique lorsque leur mére
rencontre Julio, au club du troisiéme age, a qu elle proposera quelques mois plus tard
d’emmenager chez elle. Lui, ne souffrant d”aucune pathologie, se sent en mesure d’assurer un

role d’aidant au quotidien aupres de sa nouvelle compagne.
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L'opinion de Luis et Victoria sur cette nouvelle situation sont trés différents. Alors que son
fréere est entiérement satisfait de |'implication de cet homme, par les avantages que sa
présence procure en terme de prise en charge (principes comextuels — de disponibilité et de
gratuifé) et parce qu’'il croit en la relation que Julio a établi avec sa mére (registre du besoin).
Victoria doute fortement de son honnéteté, en partie a cause de certaines rumeurs circulant a
son sujet. Elle craint donc pour 'intégrité physique, mais aussi financiére, de sa mére, doutant
des capacités de discernement indispensable pour investir en pleine conscience une relation si
intime (regisire du besoin). Elle pense donc que sa mére est manipulée par cet homme — au
passé familial plus que tumultueux — pour I’ éloigner de sa famille, et qu’il ne peut en rien étre
un aidant convenable pour elle (registre des c:ampé.fe.!rc:e.&'“’}. Luis et sa compagne, Laura,
reconnaissent que la relation entre madame Caballero et ce monsieur peut sembler étrange,
mais ils soulignent par ailleurs I"'importance de respecter son choix et, ce, quel que soit |”état
de sa capacité a choisir (registre du principe moral d’antonomie). Le regisire des émotions est
également trés investi dans cette situation, ne serait-ce que par la remise en question de la
réalité et de la teneur des émotions de madame Caballero a 1'égard de Julio. Ce sont
davantage les émotions de Victoria que remettent 2n cause Luis et sa compagne, du fait de la
relation trés forte qui |'unissait a son pere. Ils supposent que cette situation lui donne le
sentiment de salir le souvenir de son pére et se disent donc beaucoup plus objectifs et moins

passionnés que Victoria.

D. FAMILLE CLEMANT-ROUGET : L INFIDELITE REPENSEE AU REGARD DE

LA PATHOLOGIE

La relation conjugale de Michele Rouget et Paul Clémant se distingue par un fort caractére
d’illégitimité du fait de la prétrise de Paul. Des le début, leur relation ne peut étre déclarée au
grand jour, vis-a-vis de I'institution religieuse, mais aussi vis-a-vis de la famille de Paul, qui
recevra assez mal la nouvelle, a I’exception de Marie, la plus jeune sceur de Paul. C’est peut-
étre pour cette raison, en plus de leurs contraintes professionnelles respectives, que Paul et
Michéle vivent leur relation amoureuse a distance : Paul a Paris et Michele dans la région
lilloise. Ce « living apart together » s’est perpétué¢ méme lorsque la maladie d’ Alzheimer de

Paul s’est aggravée. 1l décide de se rapprocher de Michele, qui tient toutefois a maintenir la

10

Mous verrons plus précisément que les compétences que Victoria remet en cause ne relévent pas uniquement
du savoir-Taire propre a la sitwation d’aide. mais remvoient aussi a des compélences sociales.
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décohabitation qui marqua toute leur vie amoureuse. Il intégre donc un foyer-logement
destiné aux prétres retraités, a Lille. Plus tard, lorsque la maladie le plonge dans un état
d’errance, Michele — aidée et soutenue par Marie — décide de lui faire intégrer un EHPAD,
comme nous |’avons étudié au chapitre précédent. Il y rencontrera Lisette, une autre résidente,
avec laquelle il entretient une relation particuliére, investie de significations amoureuses,
L'équipe soignante informe rapidement Michéle et est agréablement surprise, tout comme
Marie, par sa réaction. Michele estime que la maladie a plongé Paul dans un autre monde
(registre du besoin), un monde dans lequel leur relation perd peu a peu sa signification
(registre relationnel). Au-dela, elle insiste pour privilégier le bonheur de Paul — et méme de
I autre résidente —, quitte a ce qu’il débouche sur I'invention d” une nouvelle forme de relation

conjugale (registre des émotions).

L'exposé de ces détails expérientiels du dilemme de I'intervention dans la vie privée du
malade donne un apergu de 'articulation des trois registres de maniére transversale. Nous
allons a present explorer de maniére plus approfondie les registres. Nous commencerons par
le registre des principes, constituant ici un registre premier, dans le sens ou ce dilemme
semble se polariser autour de la tension entre deux principes : un principe contextuel,
definissant le besoin de protection du malade, et un principe moral articulant les notions

d’autonomie et d’identité,

II. « DUEL PRINCIPIEL » : ENTRE SOUCI DE PROTECTION DU MALADE ET

PRESERVATION DE SON AUTONOMIE ET DE SON IDENTITE

Quatre principes sont mobilisés par les proches dans cette expérience, mais c¢’est
principalement autour de deux principes que s’articule ce dilemme : le principe contextuel du
besoin d une part et le principe moral de I’autonomie du malade, d’autre part. Le principe du
besoin constitue le « pied d’appel » de cette expérience : c’est parce que des incapacités ou
des défaillances sont repérées chez le malade — et en s’appuyant sur leur définition — que les
proches envisagent d’intervenir, dans un souci de protection. Cette intervention peut étre
prescriptive (entamer telle ou telle démarche, intégrer un EHPAD) ou « proscriptive »
(interdire la conduite automobile, remettre en cause une relation amoureuse). Mais, ¢’est aussi
parce que des troubles cognitifs sont reconnus que certains comportements, qui pourraient étre

qualifiés de « non convenables » sont relativisés, que la « déconvenue » est appréhendée avec
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une certaine tolérance. Alors, la définition des incapacités conduit le proche a ne pas
intervenir. Le principe moral de |’autonomie constitue le deuxiéme principe majeur de cette
expérience, considéré a la fois comme « condition de possibilité et [...] tache a remplir »

(P. Riceeur, 1997b, p. 163).

QOutre cette dualité, on repére d’autres principes. Celui de la fidélité conjugale, d’une part,
defini en lien étroit avec le registre relationnel. Et, d’autre part, les principes des ressources
nécessaires et disponibles : les compétences en matiére de comptabilité par exemple, la

disponibilité ou encore la dimension économique.

Nous allons organiser notre analyse des principes en trois temps. Tout d’abord, nous
envisagerons le principe du besoin, ensuite, nous interrogerons la dimension morale du

dilemme et nous terminerons, enfin, avec les principes des ressources.

A. LE REGISTRE DU BESOIN : DE LINSECURITE ROUTIERE A

L'« IRRESPONSABILITE AMOUREUSE » ?

Les recours au principe du besoin sont variés et servent différentes finalités. Certains proches
s'appuient sur une interprétation des besoins du malade (définis a partir de ses incapacites et
de la notion de danger) pour motiver une intervention dans sa vie privée. D’autres vont, au
contraire, nuancer des interprétations jugées alarmistes ou démesurées des besoins du malade,
promouvoir davantage la retenue — en soulignant le maintien de ses capacités cognitives — et
préférer laisser le malade « vivre sa vie ». Enfin, le troisiéme investissement reperé —
concernant specifiquement la vie affective du malade — apparait comme une combinaison de
la reconnaissance des troubles et de la retenue : c’est justement parce que le malade est
reconnu comme tel qu’il ne faut pas intervenir. Explorons ces trois investissements variables

du principe du besoin,

1. Le besoin d’aide comme moteur de I'intervention dans la vie privée du

malade

Prendre la décision d’intervenir dans la vie privée d’un proche malade s’appuie dans un
premier temps sur la reconnaissance d’un besoin. Ce besoin est défini a partir des troubles liés
a la maladie d’Alzheimer et de leurs conséquences en matiére de sécuritée et d’intégrité

physique, psychologique mais aussi patrimoniale. Ce besoin de sécurité du malade, qu'il
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s'agit d'entretenir et de préserver, constitue un principe fort aux yeux des proches, et se
decline en deux critéres : sa capacité a faire des (bons) choix concernant sa vie personnelle et

la dangerosité des situations dans lesquelles il s’est impliqué. Examinons ces deux critéres.

1.1. L'incapacité a faire des choix « éclairés »

Une premiere fagon de définir que le malade a besoin d’étre accompagné dans la gestion de sa
vie privée consiste a mettre en évidence son incapacité a comprendre son environnement et a
agir dessus. Cette incapacité peut se traduire par ce que certains proches interprétent comme
un mangue de discernement dans les affaires commerciales ou administratives. Nous
remarquerons que ce principe du besoin est soumis a la subjectivité de ses observateurs, dans
la mesure ou chacun peut ne pas situer le seuil d’un « achat raisonnable » au méme endroit

que ses pairs.

On le voit particuliérement bien dans le cas de la famille Soyez, ou Jean-Pierre attire
I"attention de ses sceurs et d'un Juge, sur certains achats réalisés par leurs parents et jugés
démesurés et inappropriés. Trés vigilant depuis qu'un assureur a fait perdre de |’argent a ses
parents, Jean-Pierre considére que 1’achat de produits de beauté a 80 ans ou d’une grosse
quantite de fraises, signe la detérioration de leur discernement et marque la nécessité de les
placer sous curatelle. Daniéle raconte ici comment Jean-Pierre s’est retrouvé en position de
curateur :

Daniéle : Mais en fait, avant mon frére avait mis le nez dans les affaires de mes

parents, il s était apercu gu'en fait, qu'ils s étaient fait euh. .. ils 5 étaient fait_avoir
par assurenr. [... | Ef en fait assurenr, [ ... | un contrat d assurance vie qui arrivait

a & ans, plutit que de le laisser se prolonger, il les faisait cliturer ce contral, et en
reprendre un nouveau. Done ¢ca occasionnait des frais, ils étaient perdants, enfin bref.
Donc euh, ben il les a fait, il a voulu intenter un procés contre euh la société

pelit silencef sous curatelle. [...] il a été nommé

d ‘assurance, et il les a foit placer
curatenr en juillet, en janvier 2003.

Pour Daniele et Jeanne, certes, ces achats ne sont peut-étre pas indispensables, mais ils
n’apparaissent pas pour autant comme des symptomes d'une faculté de jugement en berne.
Pour autant, certains propos de Daniéle et Jeanne témoignent d’une certaine maniére du
caractére ténu de la frontiére entre I’autonomie budgétaire de ses parents — se traduit par la
liberté de consacrer son argent a quoi bon leur semble - et le manque de discernement sur la
valeur des choses et leur utilité. Aussi, si elles reconnaissent la pertinence de les accompagner

dans leur gestion budgeétaire, elles insistent sur I'importance de ne pas les déposséder de leur
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budget. Elles ne s’imaginent pas alors que la situation va rapidement et radicalement
« dérailler » sous la « gouvernance » de Jean-Pierre :
Daniéle : Alors, ¢'est vrai que ma mére enh... elle s 'est souvent fait avoir quand méme

[... | Elle achetait des produits de beanté a 78 ans (ouais), ewh ... v 'en avait pour 4000
Francs a Uépogue bon. Des choses comme ¢a. Done, j'me suis dit gue ¢’'était peit-

éire pas euh...
Pamela : Hmm, vous vous étes dit ¢ ‘est une bonne idée finalement
Daniéle : (est_ une_bonne idée, bon v 'aura gquelgu'un gqui gérera les paperasses euh,

bon ¢’est tout. Le probléme ¢ est qu'il est devenu vraiment euh... Il a pris ¢t argent

comme le sien, 'fin comme le sien.. il _a voulu absolument lewr faire faire des
économies, ¢ était plus de la gestion ¢ était euh .. ¢ 'était de la rigueur, ¢ était enh

Pamela : Cétait de 'ingérence ?
Daniéle : Voilea ¢ était de l'ingérence, exactement ¢a.

Jdearme : est veai gue, bon, ils ont eu des problémes enh . enfin de se faire avoir par

des gens qui passent gquoi hein, ou... [... | une premiére fois ils devaient ... refaire leur

Jagade en peinture hein, et puis euh j'lui dis, ben j'dis « écoute faut faire venir
plusieurs entreprises donc », et « Oh non,_non », bon il se disait capable, bon ¢ est

tout_hein. 1 puis la... un jowr j'téléphone, elle me dit « ah ¢a y est hein, y'a un
monsienr qui vient pour faire les peintures » [... | en fait ¢’était, enfin, ¢’était une
entreprise, c ‘était soi-disant une enfreprise. [ ... [ ¢ était quelgu’un qui faisait que

en France et en Belgique, chez les personnes dgées, et qun étail euh... en fait, qui était

recherché quoi. Alors euh bon, y 'a eu ¢a, aprés ¢ était quoi, des vétements, une fois
ils se sont fait refiler ¢ était soi-disant des vétements, une veste en daim, en fait ¢ était

pas du daim du tout, ¢ était du plastique [ ... ] on lui avait dit a ce momeni-la « mais

bon sang, si vous avez besoin de_quelque chose, demandez-nous, et puis on fera venir

des entreprises », et bon. Lt puis aprés, ben donc mon frére [...] il dit ben « en me

mettant sous... curatewr ben... » [ ] C'est vrai qu’au départ, on a cru que ¢ ‘était pas

une manvaise idée. Mais on ne savait pas gue ca allait devenir comme ca.

Dans la famille Maquet, la deécision pour et a la place de monsieur Maquet est reconnue
comme une dimension a part entiére de leur implication. Le développement des incapacités de
monsieur Maquet a gérer les petits « soucis » du quotidien est constaté par 1'ensemble des
proches.

Pamela [s'adressant aux enfants|: Ft vous alors votre rdle, comment vous le

définiriez 7 [...]
Frangois : On essdaie de résoudre les problémes, ben que Pauleite ne ...
Didier : Ne peut pas gérer, ne peut pas résoudre elle-méme
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Jean : Ya deux choses, va des choses ol on est_moteurs et acteurs, par exemple les

impats, la finance, et towt ¢a [... ] Et puis des choses aussi quand on dit « ben Papa,
vaila bon ewh, ©’est anniversaire, ¢ est la crémaillére chez Annie, on vient te

prendre », bon voila, on décide nous-mémes, Ia on est aclenrs, done va des choses o

on est acteurs et décideurs, el ya des choses oir on est en appui, on esi_en renfort, on
est en surveillance, on est a disposition, on est en aide, vis-a-vis de Paulette, ou vis-c-

vis d ‘un besoin de Papa, ou enh, guand papa vend sa chaudiére

Pour les proches, 'incapacité a comprendre 'environnement s'accompagne parfois d'une
moindre lucidité du malade sur ses defaillances ainsi que d’une incompréhension de la raison
pour laquelle il a besoin d’étre aidé, voire relayé pour gérer certaines affaires administratives

ou commerciales.

Continuons avec la famille Maquet, au sujet d’une affaire de cession d’une parcelle de terrain.
Les enfants constatent que leur pére ne comprend plus les tenants et aboutissants de cette
affaire, incompréhension qui se traduit par son agitation a la seule évocation de cette affaire.
lls préferent donc s’en occuper eux-mémes, sans méme lui en parler, afin d’en faciliter la
gestion. Dés lors, la tutelle apparait nécessaire pour les investir de ces pcuvoirs de decision :

Jean : Ici, il y a un truc tout con, pour, avec son terrain par exemple, il va pas vouloir

passer chez le notaire, pour signer, [...]
Didier : Done la tutelle sera...
Jean : Faut plus 'embéter avec ca, ¢a l'énerve. ¢ca 'énerve. [ | Parce gue ya un bout

de terrain qui a été cédé gratuitement par la mairie [ ... | ya 20 ans de ¢a, quand il est
arrivé la, et donc aujourd hui, fawt régulariser par wun acte. paver les frais de
géométre, et les frais d'actes notariés. (est pas grand-chose mais il faut régulariser
[uridiguement, conmme ¢a le_jour o on vend la maison, et bien on est propriétaire de
l'ensemble. Parce qu'y a a pew prés ewh [... | 120 m* dont il a l'usage [... ] Donc on
est tous d’accord pour le faire, mais il faut s'en occuper, il faut paver. Alors a chague

fois qu'il recoit un papier euh, « qu'est-ce que c'est celte histoire la, oh ¢’est encore

Desprez qui est avec son terrain, de toutes fagons moi je suis pas d'accord, j 'en veux
pas ! » [... ] Il se fait un cinéma d enfer
Paulette : Il fabule un peu tour ¢a, oh oui
Jean : Et tout ¢a, ga l'énerve, il sait plus gérer, et ¢a le fout en lair hein.| ... |
Anne-Lise : [C'est une maniéref De le préserver lui, et puis nous nous éviter de nous

casser la téte a lui expliguer des choses gui ...

Frangois : Oui, autant le faire nous-mémes ¢a va aller beaucoup plus vite.

C’est ainsi que s’y prennent généralement les enfants et la compagne de monsieur Maquet :

anticiper la confrontation directe avec les limitations de sa margz d’action. Lors du
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changement d’un cumulus, ils préféreront donc lui éviter de recevoir la facture et d’avoir a
gérer les rendez-vous avec les professionnels ; ou contrleront de prés la réception du
courrier, pour lui éviter la confusion entre un relevé des revenus a déclarer et une facture a
payer.

Frangois — Si va quelque chose dimprévu ¢a ¢ est automatiquement, il panigue. Alors

Je sais pas si ¢’est de ['angoisse ou, parce que comme hier, ya eu, on a changé le
cunmilus, la ¢a a été une journée foutue et il est complétement désorienté. [... |

Jean : Tout événement inhabituel, voila, le déstabilise

Frangois : Voila., tout ce qui casse la routine, catomatiguement [ ... [

Didier : On vient de décider, que la facture il fallait la faire envover soit, chez [ 'un de

nous, pour_gue, éviter gu'il recoive la facture, parce que quand il va recevoir la

Jacture, ¢a va étre euh... [... ]
Frangois : Quand il recevait guelgue chose,_et que ¢ 'était a percevoir, il pensait_que

¢ ‘élait a paver, il awrait fait un chéque pour payer.

Jean : Un jour, il y a trois ans de cela, il a regu, et la ¢a m'a foutu la frousse hein, un
coup de froid dans le dos, vous savez quand vous devez déclarer vos impots, vous
recevez de votre employeur le relevé des sommes a déclarer. It lui de la méme fagon

il avait recu de sa caisse de retraite le_montant des sonmmes a deéclarer. I avait

paveé, il a pris ca powr wne facture et il a paye,

Constatant que leur pere éprouve de plus en plus de difficulté pour signer un document, ils
s'inquiétent de ce qui pourrait advenir si sa signature devenait indispensable
Anne-Lise : Mais il avait de plus en plus de mal a faire sa signature aussi hein

Jean ; Sa signature il arrivait plus a la faire oui. [...] Mais ¢ ’est clair que la gestion
financiére ¢ est terminé quoi. Done qu'est-ce qui nous a fait prendre, pour répondre

a votre question, linitiative de cette démarche, ¢ ‘est effectivement le fait de dire que
sur_le plan de la gestion de ses compies,_il n'est plus a méme de pouvoir le faire de
toutes facons, ewh... [ ... | Voila. (est la prévention et la protection, parce que [... ] en
quoi_ peut-on agir en son nom aujourd hui ? el signer des papiers en son nom ? I
bien,_on n'a pas le droit. On peut pas. [..] Aujowrd hui s'il faw signer un papier

d’admission fen EHPAD] ou des choses comme ¢a, est-ce qui'on a le droit de le
Saire ? Cest-a-dire, voila, euh ... je connais pas tout le détail de la tutelle, mais je me
dis si le jour oir la sienature de papa est indispensable el gu il veut pas signer parce

gue bon sang de bon soir, parce gue ¢’est une téte de lard_et bien comment on fait ?
Didier : Ou parce qu'il peut plus.

Pour tout cela, ils ont donc formulé une demande de mise sous tutelle de monsieur Maquet.
Dans un courrier accompagnant leur requéte, la démarche est clairement justifiée a partir du
principe du besoin. Celui-ci est défini par 'incapacité a comprendre et accomplir certaines

activités administratives :
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Jean : Jai dit ¢a serait bien de commencer a prendre en main sa vie, sa gestion

courante, parce gue en termes de capacité juridigue, il n’avait plus la méme [... [ et

on s'est dit que progressivement, fous les actes de la vie courante, il en était plus

capable. Voila. [.. [ regardez, ici on doit justifier, le texte que j'ai rédigé, je pense
résume assez bien ce que, ce qu'on peut dire : « Notre pére est atteint de la maladie
d’Alzheimer depuis 2003. La présence a ses cotés de sa compagne, Pauleite, lui
permet de rester chez Iui. Mais 1'évolution de sa maladie le rend de plus en plus
incapable d'accomplir seul les actes de la vie courante, tel gue se nowrrir (on parle

pas de s’alimenter hein, mais se nowrrir, ¢ ‘est-a-dire faire a manger, etc. ¢a il sait
Jamais le faire), prendre ses médicaments, ic. Il refuse
trop souveni les conséquences de sa maladie, et refusera de quitter sa maison le jour

érer s2s finances, sortir seul e

oti_son_étal_de _santé le nécessitera, ou le jour ou sa compagne ne pourra plus
supporter physiqguement et ou psychologiquement ceite charge de plus en plus lourde.

Il nous semble prudent de metire en place cette mesure de tutelle en prévention et en
profection ».

Dans le cas de la famille Caballero, la question de la perte de facultés de discernement se pose
a I’égard de la relation que madame Caballero entretient avec Julio. Nous avons signalé dans
la présentation de cas au début du chapitre combien Victoria doutait de la légitimité de la
place de Julio aupres de sa mére, pour diverses raisons. Elle souhaite donc écarter cet homme
de sa mere pour la rapprocher des siens. Elle justifie sa volonté d’intervenir dans la vie de sa
mere en contestant I’idée selon laquelle il conviendrait de respecter le choix amoureux de sa
mere. En effet, sa mére est selon elle incapable de choisir et d’ exprimer son consentement. Eu
egard a ce principe, son intervention est plus que pertinente, elle n’est que prise en compte de

ses incapacites et besoins specifiques :

Victoria : C'est clair ils disent que ¢ 'est elle qui I'a choisi. Ikt moi je leur dit « elle ne

peut pas choisir »,_elle n'a pas la capacité de choisir. [... | Cest clair qu'il y a plein

de choses qu’elle ne distingue pas. Ille 'a lui, mais dans sa maladie, nous ne savons

pas guelle figure il a pris powr gu'il soit plus importani _gue ses enfants, plus

important que ses petits-enfants, plus important que sa famille.

Pamela : Oui des choses que tu souhaites atteindre dans ton engagement ?

Victoria : Regarde, moi j'aimerais atteindre gue ... que ce personnage qui s 'est installé
la, gu'il disparaisse et que ma mére se rapproche de ses enfants, de ses pelits-enfants,

de sa famille {...| Parce que je crois qu'elle au final elle ne s’en tirera pas bien non
plus [...] je crois que la famille est un pilier et, et elle est perdue, moi je crois qu ‘elle

est perdue. Eit elle est un pew a la dérive. [... | Elle a towjours été détachée [de sa

Jfamille], mais la maintenant, je crois qu'avec la maladie ce qu'il y a ¢’est gu'elle est

perdue. Flle est perdue,_elle ne sait pas. Lt il fawdrait la dirviger, mais ¢ 'est clair si on

ne se met pas a l'unisson el que tout le monde ne pense pas la méme chose, elle va
éire perdue.
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Par ailleurs, au-dela de l'incapacité a comprendre et gérer certains aspects de leur vie,
administrative, budgétaire, patrimoniale ou méme affective, I'intervention et la prise de
décision concernant la vie et la liberté personnelle semblent nécessaires au regard d’un autre

critere, celui du danger.

1.2, Le besoin propre a l'insécurité physique et ou psychologique : la notion

de danger

Lorsque monsieur Maquet envisage d’entreprendre des travaux domestiques a caractére
dangereux, ses enfants interviennent rapidement : confisquent d’une certaine maniére 1" outil
indispensable (par exemple le taille-haie) et s organisent pour effectuer les travaux souhaités

par monsieur Maquet, ou, le cas échéant, I'encadrent dans la realisation d’activités adaptées :

Didier : Par exemple, cet été, il avait décidé de prendre ton taille-haie et de tailler sa
haie. [...] Sur une échelle bien siir, il moniait avec sa sciatique, enfin sa hanche [ ... |
il nous avait dit ¢a dans la semaine, le week-end gui a swivi il était avec nous |... | on
a téléphoné a Jean-Charles gui étail pas avec nous © « vas vite a la maison et prend-
lui_son taille-haie » Bon et puis lundi prochain, ¢ était le lundi de pentecite,_euh on

s'est pointé tous chez papa avec notre taille-haie et on a fait la haie guoi, et il a méme

donné an ras du sol, et il a taillé mais, et ¢a ¢ ‘est le genre de chose, de mission que

'on doit

Jean : On_doit_étre_en _alerte [...] on est attentif, voila on, c¢’esi étre attentif
effectivement d toute euh ..

Anne-Lise : On le laisse toujours et au moment ot on voit que ben ¢a [...] It la on dit

stop,

Frangois : C'est-a-dire que maintenant de plus en plus de toutes fagons, on prend les
choses en main

Didier : La ya des fuites, il faut aller colmater an dessus etc., on n’en parle pas trop
parce qu'il serait capable de vouloir prendre 1'échelle et de monier sur le toit [... ]
Done un jour ou 'antre, bon on a déja colmaté, je I'ai fait une fois ou deux, avec

Serge.

En ce qui concerne la décision de la cessation de la conduite automobile de monsieur Maquet,
c’est le theme de la sécurité qui a dominé. Les premiers signes de la perte de ses facultés de
conducteur n’ont pourtant pas tout de suite été catégorisés de la sorte. Il s’agissait davantage
de problemes d’orientation spatiale dans des quartiers qu’il connaissait pourtant bien jusque

la. Ces premiers constats, bien qu’ils s’accumulent, ne posent pas — encore — la question de
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I"aptitude de monsieur Maquet a prendre le volant. Ses proches, en particulier sa compagne

Paulette, se charge de lui rappeler les itinéraires

Didlier : Mais déja depuis un an a peu prés, dans la voiture il ne trouvait plus
lallumage des feux, pour faire les esswie-glaces, il ne savait plus quel bouwton il fallait
Saire, donc déja ¢a faisait au moins ... [...] L puis ¢a fait quatre ou cing ans an moins
qu'il ne se repére plus sur les routes, ¢a fait déja an moins cing ou six ans qu il sait

plus venir chez nous, gqui sommes a cing kilométres hein.

Ainsi, tant qu’aucun véritable probléme de sécurité routiére ne se pose, il n’était pas question
d’interrompre la conduite automobile. Mais, la caractérisation du danger que monsieur
Maquet commence a représenter lorsqu’il prend le volant va changer la donne. C’est un
événement particulier, une « échappée improvisée », qui va alarmer ses enfants. Parti en
voiture sans en aviser quiconque, monsieur Maquet se perd a quelques kilométres de chez lui,
ce qui renvoie davantage aux troubles de I’orientation spatiale déja connus de ses proches.
C’est finalement Florian, son petit-fils — agent de police - qui le retrouvera et I"accompagnera
jusqu’a son domicile en le laissant toutefois conduire. La scéne a laquelle il assiste et qu’il
decrira a ses parents, oncles et tantes leur fait prendre conscience de ses incapacités qui
rendent la conduite automobile désormais dangereuse pour lui-méme et pour autrui :

Didier : Lt c’est, justement Florian son petit fils qui 'a retrouvé. [...| Papi ['avait
absolument pas reconnu, el puis « qu'esi-ce que tu fais la ? », « ah ben je m’suis
perdu, j sais plus rentrer », ¢'est ¢a qu'il a dit je crois

Anne-Lise : Il a dit « j suis perdu, je sais plus », quelque chose comme ¢a [ ... | Ludo a

dit « ben je vais m’asseoir a coté de toi et on va rentrer »
Paulette : Lt Florian a dit « [ 'ai deux fois pris le volant parce qu il prenait toutes les

bordures de trottoir »
Amne-Lise : Il a failli renverser_il a failli prendre un feu rouge euh...

Didier : Il a failli prendre une voiture qui arrivait en face je crois.

En outre, monsieur Maquet ne semble pas avoir conscierce des risques qu’il a pris pour lui-
méme, mais surtout pour autrui, et des conséquences qui auraient pu éfre graves. Cette
« inconscience » a marqué profondément ses enfants :
Anne-Lise : On lui a dit « tu te rends pas compte de ce que tu aurais pu faire, tu as wne
maladie Papa, tu n'es plus, tu_n'as plus tellement conscience, y'a plein de repéres

gue_tu_as perdus, tu aurais pu renverser un enfant ou quoi que ce soil, ¢a aurait pu
éire trés grave », « ah oui_mais ewh... les assurances sont la », alors on lui a dit

« mais Papa, t'as une maladie que les assurances, quoi gqu il arvive, 'assurance ne
va pas ewh... ne va pas rembourser » [..| et on_a essavé de [ui faire prendre
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conscience de la gravité de ce gu il avail fait, par tous les movens et ¢ 'était... Non, On

s 'est heuriés a un mur.

Ce « danger public » que représente monsieur Maquet au volant, en raison des troubles
cognitifs associés a la maladie d”Alzheimer'', va constituer un principe au nom dugquel il
apparait nécessaire pour ses proches d’intervenir, de faire en sorte qu’une telle situation ne
puisse pas se reproduire. Nous verrons par la suite comment ils ont procédé pour éviter que la

situation tourne au conflit'?,

Le fait que les enfants anticipent sur I'activité a laquelle pourrait se résoudre monsieur
Maquet, sans prendre conscience qu’il prend des risques du fait de son état de santé physique
qui se dégrade, constitue, d"une certaine maniére, un empiétement sur sa liberté personnelle.
Le priver de son taille-haie, ou d’un veéhicule fonctionnel, apparait comme un moyen de
limiter sa marge d’action afin de le préserver d’une situation dangereuse imminente. Et nous
verrons qu’en s’y prenant de la sorte, plutét que d’expliciter la quasi-interdiction de tailler sa
haie, de colmater des bréches en hauteur, ou de conduire, ils évitent une situation conflictuelle

(registre émotionnel) et préservent son identité (principe moral).

Cependant, tout comme 1’était la définition des facultés de discernement, la définition du
danger et de I'insécurité du parent malade est subjective, et peut varier d’un proche a I’autre.
Ainsi, la notion de danger, pertinente aux veux de certains, semble parfois mobilisée de

maniére inappropriée et alarmiste pour d’autres.

C’est un peu 1'avis de Luis Caballero concernant le discours de sa sceur Victoria, au sujet de
Julio, le compagnon de leur mére. Rappelons tout d’abord quelques éléments de cette histoire.
Victoria s’appuie sur des rumeurs concernant Julio et le constat de son comportement impulsif

pour délégitimer sa présence aux cotés de sa mére :

Victoria : Les seuls antécédents que nous avons de lui ne soni pas irés bons, parce que

¢'est un monsieur qui vient de divorcer [... ] et que ses enfanis veulent lui casser la
téte. [... ] [ma] tante m'a appelée et m’a dit « Salut Victoria, tu sais déja que ¢a ne me

"' Ceci rejoint ce que M. Drulhe et M. Pervenchon (2004, p. 101) désigne comme un processus de
w médicalisation du "hien conduire " ».

"“1ls v répondront tout en prenant en compte 'importance quoccupe la voiture pour son identité biographique.
J.-P. Lavoie (2000) congoit cette dimension comme partie prenante du besoin des personnes agées en situation
de dépendance. Nous préfiérerons envisager cetle dimension identitaire comme constitutive de son autonomie,
et interpréterons done dans le registre des principes moraux.
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plait pas mi rien, mais faites attention avec cet homme », [... ] fune amie de ma tante

connaissait] la femme et les enfanis de ce monsieur, et ... apparemment elle était ... il
Lavait_terrorisée, de telle maniére que la femme dormait_avec un_couteau sous

Loreiller, parce qu’il y avait... quelque chose, il y avait de la violence, ou de la

maliraitance ou , il v _avait guelgue chose. [.. | Dimanche, quand on a eu cet

accrochage justement pour convaincre ma mere qu'elle vienne a la réunion familiale
[sans étre accompagnée de Juanf [.. | Lt donc ce monsieur, donc, il a commence,
parce que par sa facon de parler, il est violem, tu sais, il commence a crier, et il crie

beancoup et tout.

Ce jour-la, Luis et Victoria décident de parler ouveriement de ces rumeurs et Julio a
effectivement reconnu que sa femme dormait avec un couteau sous | oreiller. Victoria évoque

la suite de ses propos :

Victoria, reprenant les propos de Julio : « et quand moi | ‘arrivais le soir, elle se mettait
un oreiller entre les deux pour qu’on ne se touche pas ». Lt ensuite, elle a donné un
couteaun a la petite, a la fille. Ca il l'a confessé lui-méme. (est sorti de sa propre

bouche. Lt donc mon frére a dit © « et powrguoi elles faisaient ¢a ? ¢ 'est parce gue tu
les battais ? [ ... | C'est parce que tu les batiais, pour que ta femme fasse ¢a et qu 'elle

donne un coutean a la fille ? » [ .. | Et d'abord il est resté silencieux, sa réaction a été

de se taire. Et ensuite il a dit « et moi qu'est-ce que j'en sais, et moi qu’est-ce gque

J 'en sais pourguoi elle le faisait ! »
Luis juge certainement alarmiste les propos qu’elle tient vis-a-vis de Julio. Victoria accueille
mal I"intrusion de Julio dans leur vie familiale, non seulement a cause de ces rumeurs, mais
aussi parce qu’il ne lui semble pas étre un aidant a la hauteur de ce qu’elle souhaite pour sa
mere. Du coté de Luis, le seul bémol qu’il émet au sujet de Juan renvoie davantage a sa fagon
de faire ou a ses « compétences » en tant qu'aidant, qui peuvent faire défaut par certains
aspects. Et encore, il estime, avec sa compagne Laura, que les enfants sont la pour combler ce
type de lacunes. Aussi, en soulignant que le respect que Julio témoigne a sa mere est ce qu’il
y a d’essentiel dans la situation, Luis nous fait comprendre qu’il ne le voit pas du tout comme

une menace pour elle, contrairement a Victoria :

Luis : Lt maintenant ce qui importe, ¢ 'est que, moi je ne la vois pas si mal, moi je la

trouve bien, je la vois contente. Je vois surtout gue cet homme la respecte [ ... |

Lauwra : Moi je vois qu'il la respecte, gu'avec ses possibilités il la guide, et il s'en

occupe. Il ne s’en occupe pas comme nous on le voudrait ? d'accord, mais moi je

considere aussi que les enfants sont la pour ¢a.
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Les deux notions d’incapacité a faire des choix et de « danger », ou en tout cas d’insécurité,
sont donc extrémement liées dans le cas de la famille Caballero. On pourrait méme se
demander si, au-dela de la capacité de « choisir », ce ne serait pas aussi sa capacité a aimer

que Victoria remettrait en question.

=5

Les deux critéres envisagés ici renvoient directement a ceux que C. Lacour (2007, 2009)
repére dans un ensemble de mesures autorisant un tiers a se trouver investi d’un pouvoir de
décision a 1"égard d’un adulte capable : « /'inaptitude a exprimer son consentement et celui de
danger » (Ihid., 2009, p. 192). Elle souligne dans ses travaux combien |’encadrement
juridique de la vulnérabilité et de la protection des personnes vulnérables tend a réduire leur
liberté individuelle et leur autonomie. Ceci souléve plus largement la question de la
« volonté » et du « consentement » de la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer.
Différentes mesures juridiques ont été mises en place afin de s assurer et de favoriser
I"expression de la liberté de la personne dgée, méme vulnérable, en matiére de soins et de
prise en charge sociale et médico-sociale (Ibidl). Le recueil de son consentement est garanti,
dans la mesure ou on I’estime en capacité de I’ exprimer et, en amont, de garder « la maitrise
de sa vie privée » (Ibid., p. 192). Or, il n’en demeure pas moins que la définition du critére de
I"inaptitude a exprimer un consentement libre et éclairé est délicate et difficile. Et ce méme
dans un contexte de maladie d”Alzheimer. comme le note C. Lacour (7hid.) : « la frontiére
seéparant ['antonomie de la soumission a we autorité extérienre n'est pas clairement tracée.
[...] La démence sénile pose des difficultés d'appréciation importantes au regard de
I'exigence d'un consentement libre et éclairé ». En ce sens, les difficultés d’expression ou les
troubles de la mémoire constituent des biais important dans 1’expression des compétences
specifiques (N. Rigaux, 2011a, p. 110) :
« évaluation d'une compétence spécifique est perturbée par la présence de
perturbations de compétences non spécifiques comme les troubles de mémoire ou du
langage, qui ont pour effet de surestimer ['incompétence spécifigue »

Si cette frontiére est difficile a établir pour le législateur, elle 1" est tout autant pour les proches
des malades. Or, la définition de la capacite ou de 'inaptitude a garder une maitrise sur sa vie
privée et a exprimer un consentement (et ce en raison des troubles liés a la maladie

d’ Alzheimer), et a fortiori 1a définition de la nature et du degré du besoin du malade a étre

aide sont primordiales pour les proches. C'est au regard de cette définition du besoin que les
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proches vont pouvoir évaluer la pertinence et la légitimité — morale — de leur intervention dans
la vie privée de leur conjoint ou de leur parent. Dans le méme sens, la qualification du danger
d’une situation est de plus en plus mobilisée pour justifier une intervention dans la vie
personnelle des individus. Nous avons déja mertionné" avec C. Lacour (2009, p. 195) la
valeur symptomatique de ce critére du danger, remplagant progressivement celui d’inaptitude
mentale pour permettre, juridiquement, I'intervention auprés d’adultes vulnérables. Cette
tendance est renforcée lorsque la personne souffre de démence, puisqu’elle entre alors dans un
processus de « disqualification sociale » (J.-J. Amyot et A. Villez, 2001, p. 138) : on sous-
estime alors grandement son discernement et sa capacité de porter un consentement libre et
éclairé, alors méme que les troubles cognitifs ne diminuent que partiellement son
discernement (C. Lacour, 2009, p. 192). Dés lors, dans ce contexte de « renforcement des
exigences emtourant I'expression de la volomté du vieillard vulnérable [...] ses choix devront
étre solidement motivés et conformes a ses intéréts, sans quoi ils ne pourront prospérer ».
Avec la caractérisation d’une situation de danger pour le proche malade, les proches se
sentent donc davantage investis de 1’obligation — non seulement morale mais aussi juridique —

d’intervenir dans sa vie personnelle.

Défini en termes d’incapacité a comprendre et a agir sur son environnement ou bien en termes
sécuritaires, le besoin du malade apparait ainsi comme un principe moteur de 'intervention
dans sa vie privée, la gestion de ses affaires budgétaires, la prise de décision touchant a son

autonomie.

Néanmoins, un autre investissement de ce principe du besoin a été repéré. En s appuyant sur
une définition restreinte des besoins du malade pour gérer sa propre vie, prendre ses décisions
ou gérer son budget, certains proches mobilisent le principe du besoin, soulignant le maintien
des capacités cognitives requises pour ces activités et cette auto-détermination, pour motiver
et parfois justifier la retenue et la non-intervention, face aux intentions plus interventionnistes

de certains pairs. Examinons ces investissements négatifs du principe du besoin.

¥ Cf chapitre premier, IIVB/ 2/ 2.1, Le besoin d'aide : un critére aux contours variables.
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2. Nuancer la qualification du besoin d’aide a la gestion du budget et des

affaires

En miroir de I'identification de moindres facultés de discernement ou de situations présentant
des risques importants formulée par certains proches, d’autres se figurent les besoins comme

moins conséquents et la situation comme moins inquiétante.

Reprenons le cas de la famille Soyez, ou Jean-Pierre devient curateur de ses parents aprés
avoir constaté quelques indélicatesses d’un assureur a leur égard. Quelque temps aprés sa
nomination en tant que curateur, Jean-Pierre aurait fortement incité leur mére a accepter
d’entrer en institution pour y étre rejointe par son époux a sa sortie de 1"hopital. C’est ainsi
que la situation nous a été présentée par Daniéle et Jeanne, comme nous 1’avons vu au
chapitre precédent. Elles organisent donc la sortie de I'EHP AD pour leur mére et se préparent
a contrer une éventuelle démarche de leur frére visant a devenir le tuteur de leurs parents.
Dans ce contexte, certains événements sont consignés par Jean-Pierre comme étant les signes
d’un besoin notoire de ses parents d’étre complétement déchargés des tiches administratives,
et méme civiles. Lorsqu’il s’engage dans cette démarche de mise sous tutelle, il consigne des
achats lui semblant insensés ou démesurés, en faisant 1’argument d’un nécessaire relais de
gestion de 1’ensemble de leur vie personnelle. Au contraire, pour Daniéle et Jeanne, constatant
plutot le maintien de leurs facultés et défendant I’autonomie de leurs parents — mais aussi en
réaction a |’attitude de leur frére —n’y voient que la manifestation de leurs choix et de leur
liberté la plus stricte. Cette dépense, certes élevée et dont ils auraient pu se dispenser,
constitue un événement isolé qui, a leur yeux, ne justifie en aucun cas de les décharger de la

gestion de 1"ensemble de leur vie privée :

Daniéle : Ft on_sentait_bien gue de toute facon euwh, il voulait absolument les faire

mettre sous tutelle, ¢ est clair. Donc on a écrit au Juge, et lui, parallélement avait fait
la méme chose, hein. Donc j étais solidaire avec ma seeur évidemment, on, on a écrit

au Juge en disant ben justement qu ‘on, on avait ... on craignait qu'il les fasse metire
sous tutelle, et puis elle [la Juge] elle avait recu un courvier [de Jean-Pierre], ou il

ue ma mére avail acheté ponr 15 € de fraises_enfin des choses comime

¢a, donc : j'ai été placée, j 'ai été nommée curatrice.

Aujourd hui, Daniéle gére les curatelles de ses parents avec beaucoup de minutie. Elle craint
toujours que son frére lui demande des comptes. Elle est parfois embétée quand sa mere
realise des dépenses avec de |’argent liquide, sans forcément conserver les tickets de caisse

pour justifier de ses achats, bien qu’elle ne soit — juridiquement — aucunement contrainte de
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justifier 'emploi de son « argent de poche ». Ceci va donc dans le sens d’une autonomie
budgétaire de ses parents, conservant toute leur libert¢ dans la gestion des dépenses en
« extra », qu’il s’agisse de produits de beauté ou de fruits de saison. Il n’y a donc, a cet instant,
pas de besoin réel defini sur la reconnaissance d’une perte de facultés de jugement en ce
domaine :
Daniéle : Tout ¢'que je fais, alors tout ¢ 'que je fais pour mes parenis en fait, je prévois
towjours, fe marque tout, je prévois tout. Tout. C'est terrible hein de

Pamela : Ouais, vous vous protégez d'avance quoi
Damiéle : Voila. Donc quand je donne de argent a ma mére, j vais lui demander de

garder toutes ses factures de courses et cefera, euh... el puis j 'me suis retrouvée avec

des différences de trois on guatre mille enwros | j'sais pas ¢’qu’elle en a fait, mais...
apres euh... Enfin, il parait gue la Juge lui a dit qu’elle avait pas besoin de justifier

de_son argent de poche, Donc maintenant je m'en occupe plus, mais j'me dis qu'il
pourrait trés bien aussi m enguiquiner avec ¢a.

4

8

Cependant, et au vu du contexte familial et des antécédents conflictuels avec J ean-Pierre’
Daniéle n’envisagerait pas de faire évoluer la mesure de protection vers une tutelle, méme si
les besoins de ses parents s’accentuaient et que la situation semblerait le justifier :

Daniéle : La Juge m'a bien précisé que si y’ avait un changement d éiat de santé, euh il
fallait gue je 'en informe, mais j 'oserai pas. Méme si ¢a empire, je le dirai pas parce

gu il faudrait repasser par la. Et de toute fagon moi la curatelle ou la tutelle ¢ est,
pour moi ¢a change rien

Pamela : Ca change pas grand chose au niveau de la gestion ?

Daniéle : Au niveau, non au niveau de la gestion ¢a ne change rien, sauf que les placer
en maison de retraite_ils anraient pas besoin de mon avis,_ la j 'penx décider pour eux.

Lt puis quand on est mis sous futelle on n'a plus le droit de voter. Cest la seule
différence par rapport a la curatelle. [...| Donc euh... je, je ne dirai pas a la Justice

meéme si vaun... je ne le dirai pas pour ne pas avoir a repasser par la. Lt puis eux ¢a
leur a porté guand méme un sacré coup !

Nous allons a présent envisager une troisieéme forme d’investissement du principe du besoin,
ou la rzconnaissance des troubles du malade participent non pas a une définition d’un besoin

du malade a étre soutenu et accompagné dans ses relations affectives, mais motivent, au

" Nous remoyons icl au regisire émotionnel pour comprendre comment Daniéle n’envisage pas de s appuver sur
le principe du besoin pour justifier un changement de statut de la mesure de protection. Les difficuliés
émotionnelles rencontrées par ses parents lors des précédents jugements initiés par Jean-Pierre dépasse le
principe du besoin,
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contraire, une posture de retenue bienveillante, dont la finalité est de privilégier le bien-étre

du malade.

3. Lorsque la reconnaissance des troubles et incapacités motivent une posture

non interventionniste

Nous 1'avons vu, 'intervention dans la vie privée du malade s appuie grandement sur la
reconnaissance d’un besoin, lui-méme souvent défini a partir des troubles engendrés par la
maladie d” Alzheimer sur les facultés de jugement, de discernement ou d’esti mation du danger

d’une situation.

Pour autant, la reconnaissance des troubles engendrés par la pathologie ne deébouche pas
toujours sur la décision d’intervenir dans la vie privée du malade pour en gérer, notamment
les aspects affectifs. C’est, parfois, justement la reconnaissance des troubles qui invite a une
certaine tolérance, un certain « laisser faire ». La maladie constitue alors une sorte de

circonstance atténuante.

C’est ce que nous pouvons observer dans la famille Clémant-Rouget, au sujet de 1'idylle qu'a
récemment commencée a vivre Paul Clémant avec une autre résidente de I'EHPAD. En nous
centrant sur |’investissement du registre du besoin, précisément traduit ici sur le plan des
altérations du jugement, on constate que c’est justement parce que de telles altérations
cognitives sont reconnues par Michele (« il est dans son monde ») qu’elle ne peut ni,
premiérement, lui en tenir rigueur, en tant que conjointe, ni, deuxiémement, intervenir pour
faire cesser cette relation. Voici les propos de Marie, la sceur de Paul, qui explique comment

Michele a réag :
Marie : It la ya un autre événement qui s’est passé, ¢ 'est gue mon frére el une dame
sont... se sont mis ensemble ici, wés proches l'un de Uawre. [...] Elle avait été

comvoguée a la maison, parce gqu 'ils 'ont avertie, elle a dit « écoutez, s'il est heureux
ici el gue ¢a fait partie de son plaisir, el _bien tant mieux parce gu'il est dans son

monde »,

Nous avons rencontré Michéle une nouvelle fois, quelques mois aprés |'entretien réalisé avec
Marie. Nous y avons abordé la relation de Paul et de Lisette. Sur le principe, elle considérait
cette relation avec beaucoup de « philosophie », se réjouissant que Paul regoive cette affection.
Cependant, la situation évoluant, certaines inquiétudes sont apparues. En effet, elle s’est
apercue au bout d’un moment que cette relation pouvait aussi faire du tort a Paul, qui se

retrouvait contraint de rester toujours aux cotés de sa « compagne », se retrouvant ainsi prive
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des quelques animations rythmant les journées de I"’EHPAD. Toutefois, elle refuse de se
soumettre a la proposition de 1’ équipe soignante de transférer Paul dans une autre structure,
afin de le libérer de I'emprise de cette dame (celle-ci ne pouvant visiblement changer de
structure). La solution viendra d’elle-méme, avec la dégradation de 1’ état de santé de Lisette,
¢’est pourquoi Michéle s’exprime sur cette histoire a I'imparfait, puisque les choses semblent

étre rentrées dans 1 ordre depuis :

Michéle : Elle le prenait pour son mari et lui il était irés... enfin ¢ était_ ambivalent

cette relation, parce que... moi j étais ravie gu''y ait quelqu'un pour [ui tenir la main,
enfin le toucher, enfin elle était trés... tactile comme disent les soignants. Mais le
revers de la médaille ¢ est gue Paul ne voulait rien faire_elle le voulait la_a cdté
d'elle et il pouvait pas aller aux animations, ¢ 'était devenu... J'ai été appelée par le
doctenr en disant « ben est-ce qu 'on le transféererait pas », j 'dis « attendez, écontez, le

transférer pourguoi ? j'trouve que c'est le meilleur liew pour lui ici, ewh.. et
pourguoi pas Lisette ? », « ah mais Lisetie elle a plus une tendance a la fugue euh... »
tout est resté en l'état. ... ] Et puis Lisette elle a beaucoup baissé aussi, en ce moment

elle est en fanteuil roulant elle aussi.

=5

Le principe du besoin, nous I’avons vu, peut étre investi et mobilisé de différentes maniéres,
avec des finalités variées pour promouvoir tantot |'intervention (par une deéfinition
incapacitaire et securitaire des besoins du malade), tantdt la retenue et le maintien de
I"exercice de I"autonomie du malade (par une définition restreinte des besoins, 1’accent mis
sur les capacités cognitives et exécutives du malade, ou, au contraire, par une reconnaissance

des troubles cognitifs et de 1"altération de la perception de la realité).

Ce principe du besoin constitue, pour les proches, un point d’ancrage essentiel dans
I"experience du dilemme de ’intervention dans la vie privée du malade, et un contrepoids aux
principes moraux qu'interrogent également ce dilemme. Nous I’avons indiqué dans la
présentation de ce dilemme, 1'intervention dans la vie privée du malade apparait en effet
comme une activité d’aide prise en tension entre, d’une part un souci de protection du malade
(ou de son environnement) et le souci de préserver son autonomie et son identité. C’est donc
essentiellement autour de ces deux catégories de principes que se polarise le dilemme de

I"intervention dans la vie privée. Discutons a présent la portée de ces principes moraux.
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B. LA DIMENSION MORALE DU DILEMME

C’est essentiellement au nom d’un principe d’autonomie que I'intervention dans la vie privée
du malade, & travers la gestion de ses affaires administratives et amoureuses, bien que
paraissant justifiée au regard des besoins et incapacités du malade, demeure difficile a
entreprendre, en tout cas, pose questions : au nom de quoi s'immiscer dans la vie du conjoint
ou du parent, prendre des décisions non seulement pour lui mais aussi a sa place, juger de ce
qui est bon pour lui... méme contre son gré 7 Si [’espace juridique apporte des éléments de
réponse a cette question, encadrant I'intervention de tiers dans la vie des « majeurs protégeés »,
cette situation constitue bel et bien un dilemme lorsqu’aucune mesure juridique n’est —
encore — mise en place, mais que, pourtant, la question de la capacité de décision et de

consentement du malade peut étre mise en questions par des troubles cognitifs.

1. Intervenir discrétement pour préserver I’autonomie et I’identité du malade

Il nest pas eévident de définir I’autonomie en contexte de démence, ni ses contours, ni les
conditions de son exercice. Nous avons souligné au cours du deuxiéme chapitre . la
pertinence d’'une conception relationnelle de 1'autonomie (N. Rigaux, 201la). Cette
conception propose de dépasser la primauté des capacités cognitives propres a I'exercice de
I"autonomie, pour insister sur la place de I'entourage, et la possibilité de lire, dans

I"expression corporelle et émotionnelle du malade, un acces a son autonomie et son humanite.

Pour une partie des proches, il semble primordial de préserver, voire d’entretenir, | autonomie
du malade. A cette fin, les proches optent pour une intervention discréte, invisible aux yeux
du malade, caractéristique, nous ’avons vu, d’une posture de care’®. En ce sens, la ruse par
laquelle on parvient a dissimuler I'intervention apparait comme un moyen de préserver le
sentiment d’autonomie du malade'” et son identité. En agissant de maniére a préserver
I"image d’une personne autonome, autodeterminée et « capable » du malade sur lui-méme les

proches préservent aussi son identité.

Ouvrons une petite parenthese théorique pour preciser |'articulation de la notion d’identite,

d’autonomie et leur place dans la définition des besoins du malade.

1" CF. roisiéme chapitre. IVA/1/1.2. Un principe moral complexe : 1"autonomie en contexte de démence.
1% Cf. chapitre premier, IIVB/2/2.2/a) De I'invisibilité des savoir-faire d'un travail invisible.

""Notons que cette approche de la ruse est également partagée par une équipe de chercheurs s'intéressant aux
modalités d'intervention des professionnels auprés de personnes en situation de dépendance, pour lesquels la
ruse vise surtout le maintien de la relation d’aide (A, Hennion, er al., 2012),
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S’appuyant sur les travaux de J. Finch et J. Mason (1993'™) et C. Martin (1992), J.-P. Lavoie
(2000, p. 80) formule une interprétation similairz a la notre, lorsqu'il souligne que I"aide
percue par le proche peut constituer une atteinte a son image :

« L'aide de la part de la famille peut contribuer a confirmer la maladie, |'état de
dépendance du parent dgé et lui remvover une image de personne handicapée,
incapable, portant ainsi atteinte a son image ».

Il considére alors que le maintien d’un équilibre dans 1’ échange, a travers une relation d’aide
qui ne soit pas trop dissymetrique contribue a préserver I'image de soi du proche en situation
de dépendance. Il établit ensuite le lien entre identité et autonomie :

« Le besoin de valorisation, de préservation de 'image de soi repose sur le maintien
d'une certaine autonomie du parent ».

Il souligne d’ailleurs comment cette dimension identitaire apparait pour certains proches
comme un besoin prioritaire du proche en situation de dépendance (/bid., p. 98)". Dans son
analyse du « vécu du conjoint », R. Bercot (2003, p. 58) identifiait également les tensions
survenant lorsque le conjoint prend le relais d’activités domestiques, jusque la réalisées par le
malade, et fortement signifiantes pour lui. Il s’agit alors de « ménager le conjoint malade |... |
confronté a ses incapacités et au fait qu'il ne peut plus tenir les roles qu'il avait négociés
dans la société et dans le couple » (Ibid., p. 60). Du point de vue de |’expérience filiale de ce

dilemme moral, E. Abel (1990, p. 197-198) notait également :

« Afin de préserver la dignité de personnes dgées jragiles, les soignants cherchent en

genéral a respecter lenr autonomie et a les encourager a demeurer responsables de
leurs propres vies. Certaines femmes définissent les bonnes filles comme celles qui

respectent la sagesse de leurs parents. [..] Bien que les soins exigeaient d’elle
gu'elle prenne les rénes, cette femme répugnait a déshonorer sa mére. Mais, si les
femmes mobilisent le registre des droits et devoirs, elles emploient également des
termes qui trahissent le sentiment qu ‘elles agissent encore dans le cadre de relations
filiales »".

" Ces auteurs consacrent tout un chapitre a I'analyse des enjeux du maintien d'un équilibre enire la dépendance
et I'indépendance (« halance between dependence and independence ») (1993, p. 37).

11 souléve (2000, p. 98) la question de la hiérarchisation des dimensions du besoin d'aide par les proches. et
indique que : « & moins de situations extrémes [...] la priorité est donnée aux besoins o intégration et de
protection de image de soi, lorsque ces besois sonl pergus, sur les besoins instriomentan ef de protection ».
MNous verrons par la suite. dans le cas de I'interruption de la conduite automobile de monsicur Magquet, qu'une
conciliation optimale peut étre possible,

* Traduction personnelle de : « fn order 1o preserve the dignity of frail elderly persons, caregivers tvpically seek
o respect their auiononn and encourage them o remain in charge of their own lives. Some women defined
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Depuis notre matériau, nous soutenons ce lien étroit entre autonomie et identité, en particulier
avec le cas de la famille Maquet. Nous avons évoqué plus haut comment des activités, des
objets ou des lieux hautement signifiants pour le malade reliaient ces deux éléments. La
voiture et la conduite automobile, constituent pour monsieur Maquet un marqueur identitaire
fort (symbole de toute une vie professionnelle) et représente également non seulement son
indépendance dans les déplacements, mais surtout son autonomie. Autonomie alors congue
comme auto-détermination et pratique des activités qui lui sont signifiantes. Il en va de méme,
dans une moindre mesure peut-étre, de I'acces a son bureau et a ses papiers personnels, a la
différence que | activité automobile est progressivement devenue dangereuse pour lui (et pour
autrui), mettant en péril son intégrite physique. Le danger est, nous |’avons vu, une des
notions qui conduit — juridiquement parlant — a la légitimation de |'intervention d’un tiers
dans la vie personnelle et a la prise de décision le concernant, ainsi que le note C. Lacour
(2009). Son analyse la porte a souligner que ces mesures de protection de la personne dgée
vulnerable, qui s’appuient sur la definition de « ['inaptitude de la personne dagée vulnérable a
exprimer son consentement » (C. Lacour, 2009, p. 191) et la caractérisation d une situation de
danger, conduisent a faire de la vulnérabilité un « motif de restriction du powvoir d'une
personne de décider de son mode de vie et d ' immixtion dans sa vie privée » (Ibid., p. 195).
Elle note ainsi que, tel qu’il est actuellement porté par le droit, « /'investissement d ‘autrui
d'un pouvoir de décision a l'égard d'un adulte capable marque un recul de la liberié

individuelle » (Ibid., p. 190).

Nous avons vu plus haut que de retour de son « échappée », Paulette, Jean-Charles, Anne-Lise
et son époux lui expliquent la gravité de son acte avant de lui réclamer les clés de sa voiture.
Ne comprenant pas la situation, il se sent heurté et refuse catégoriquement de s’en remettre a
leur décision”’. Devant son refus catégorique et explosif, Paulette propose discrétement une

astuce : couper le cordon d’alimentation de la batterie du véhicule.

good danghters as those who respect the wisdom of their parents. [ ] Although caring demended thar she
seize the reins, this woman was loath 1o dishonor her mother, But, i women emploved the language of rights
and obligations, they also used terms that betraved the sense that theyv still were operating within the
Sramework of filial relationships. »

' R. Bercot (2003, p. 61) reléve également ce type de difficulté et du refus d’abandonner certaines activités ct
roles @ « Ce qui apparait au centre est la souffrance du malode, son incapacité a comprendre et & accepler la
diminution de ses capacités. Pendant tout une phase de laience, le malade n'a pas conscience de ses nouvelles
Saiblesses et n'accepte pas de changer de place ». M, Druhle ¢t M. Pervanchon (2004, p. 100) soulignent
également la forte dimension émotionnelle de Uinterruption de la conduite automcbile. lie a une « rupiure
avec wne iriple image démancipation : la facilité de déplacement par rapport a ce qu onf Conmm ses propres
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Anne-Lise : On lui a dit « tu te rends pas compte de ce que tu aurais pu faire, tu as une
maladie Papa, tu n'es plus, tu n'as plus tellement conscience, yv'a plein de reperes
gue tu as perdus, tu aurais pu renverser un enfant ouw guoi que ce soit, ¢a aurdail pu
étre tres grave » [, [ et on a essayé de lui faire prendre conscience de la gravité de
ce qu'il avait fait, par tous les moyens ei ¢ étaif.. Non. On s’est heurtés a un mur.
[..]

Pauleite : Parce qu il voulait pas donner les clés hein, on lwi disait « mais donne tes
clés », « non, je ne donnerai pas mes clés ! ». Ben j'dis faut metire la voiture en

panne hein ... ]
Anne-Lise : Donc juste derrviére, on a.. Jean-Charles a enlevé le... les cosses de la

baiterie, sans qu il le sache, et puis on s ‘est dit « au moins comme ¢a il saura pas la

remetfre en route »,

Si ses enfants ont été surpris que leur pére ne se rende pas compte de la gravité de la situation,
des risques qu’il a courus — et fait courir a autrui — en prenant le volant dans son état, ils
comprennent néanmoins trés bien sa réticence a « rendre » ses clés de voiture. Ils ont
pleinement conscience qu’elle est hautement significative pour lui de sa vie professionnelle et
méme qu’elle constitue, peut-étre, le dernier retranchement de sa personnalité, |'une des
derniéres parcelles de lui-méme :

Frangois : Surtout qu'il avait conduit toute sa vie, ne plus conduire ¢ 'est ...

Jean : Mais il s'accroche a ¢a parce que le transport, la voiture ¢’est son seul moyen
d’expression aujourd 'hui la voiture, et ¢ 'est son seul sujet euh sur lequel il aime bien
parler, hein oit il se croit, j'allais dire, fondé a pouvoir parler, et tout le reste, la
politique etc., il en parle plus

Anne-Lise : Alors gque ¢ 'était quelgue chose de...

Jean : Voila, mais aujourd’hui ya plus qu’une chose sur laguelle il se passionne quand

il parle ¢ est la voiture. Et il dit « moi vous, vous m‘enlevez la voiture vous me coupez
les jambes, vous me tuez, il est hors de question »

En témoigne egalement | explication qu’il livre a ses enfants lorsqu’il rentre enfin de son

echappee :

Anne-Lise : [...] « mais ¢'est_comme d'habitude, on_m'a _appelé, j'ai été faire le

chargement et j'ai été livrer », il puis il va a sa voiture, il owvre son coffre et il dit

« regarde, de toules facons c 'est vide, j'ai été livrer ». Donc il était revenu euh... 25
ans, 20 ans en arriére au temps ou il faisait des liveaisons eic.

parenis, toujours a pied ; la liberté et une toiale indépendance par rapport a la génération suivante la
condition d ‘tne grande partie de la sociabiliié ».,

307



CHAPITRE VI — INTERVENIR DANS LA VIE PRIVEE

L'interruption de la conduite automobile de monsieur Maquet s’impose face a des facultés
cognitives défaillantes et une moindre compréhension de son environnement et des
conséquences de ses actes, et ce, aux dépens des aspects, a la fois identitaire et « mobile », de
son autonomie. Néeanmoins, ceci s’est fait en douceur, le plus discrétement possible, afin de
préserver au maximum, ou d’affecter le moins possible, 'identité de monsieur Maquet. La
finalité était clairement que son autonomie ne soit pas — au moins a ses yeux — entamée™, que

préserver I'intégrité de son sentiment d’autonomie.

Notons que J.-P. Lavoie (2000) arrive a un constat similaire lorsqu'il souligne les conflits
survenant entre les différentes dimensions du besoin (fonctionnel, sécuritaire,
identitaire/intégration). En effet, s’il indique que « la priorité est donnée aux besoins
d'intégration et de protection de image de soi [...] sur les besoins instrumentaux et de
protection » (Ihid., 98), la question de la sécurité du malade et d’autrui constitue un argument
de poids. 1l rencontre également des familles ayant décidé d’interrompre la conduite
automobile du malade, sur le critére de la sécurité et de celles d’autres usagers de la route, aux
dépens de sa liberté et de sa « fierté » (p. 98). Dans le cas de monsieur Magquet, la conciliation
de ces deux principes paradoxaux est remarquable puisqu’ils ont préserve sa sécurité (registre

du besoin) sans menacer son identité (registre moral).

C’est probablement le caractére hautement signifiant, pour monsieur Magquet, de la conduite
automobile et du théme de la voiture qui invite ses enfants et sa compagne a investir le
registre du principe d’autonomie. L’autonomie prend ici un sens de préservation identitaire,
puisqu’il leur a semblé important de préserver, dans la mesure du possible, son attachement a
sa voiture et, par 14, la partie de son identité biographique qu’elle pouvait représenter. C’est
pourquoi ils choisissent de 1'en priver « en cachette », sans en avoir |’air, et surtout sans que
lui-méme ait conscience d’en étre désormais privé, puisque toujours détenteur des clés en
constituant un objet symbolique™. Protection et préservation sont donc les deux faces d’une

méme piece qui symbolise I'intervention des proches de monsieur Maquet : le protéger de lui-

** Notre réflexion nous conduit a envisager de maniére plus ténue la frontiére entre principe moral et contextuel.
Dans le cas de autonomic, nous nous apercevons qu'elle ne constitue un principe d’action que dans la mesure
ol elle est mise en regard d’autres circonstances — ielles que les capacités cognitives ¢t la séeurité routiére —
¢ est-a-dire lorsqu’elle est relativisée. ou plutt contextualisée. Afin de relier antonomic (notamment dans scs
aspects identitaires) et sécurité (ou intégrité) physique (ou morale). le concept de dignité semble opérant, en
tant que principe moral ¢ contextuel. Aucun de nos enquéiés n'a mentionné cetie notion de « dignité », ¢’est
pourtant — ¢t juridiquement parlant — un principe de référence de notre constitution.

“E. Abel (1990, p. 199) faisait un constat similaire avec 'une de ses enquétées qui avait préféré cacher les clés
de voiture de sa mére « pluidt que de la confronter an sufel de sa conduite dangereuse ef de lui demander
o ‘arréter de conduire ».
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méme tout en préservant son intégrité biographique et son autonomie — ou plus précisément

son sentiment d”autonomie.

Leurs autres interventions dans la vie privée de leur perg se fait sur le méme plan d’action.
Celui qui consiste a faire les choses jugées nécessaires (suivant un principe du besoin), tout en
le préservant du constat de leur intervention afin qu’a ses yeux, son autonomie et son pouvoir
sur sa propre vie ne soit pas entamé. Ainsi, en amont des démarches de préinscription en
EHPAD, trois des enfants sont allés chercher conseils et renseignements chez le médecin de
famille. Au vu de la maniére dont il a regu leur démarche — c¢’est-a-dire avec beaucoup
d’incompréhension et de suspicion — il était vraisemblablement peu familier des conséquences
de la maladie d’ Alzheimer sur la vie quotidienne du malade et de ses proches (E. Soun, 2004),
privilégiant colite que colite 1’autonomie et |'auto-détermination du malade. Sa réaction
semble témoigner de la « concurrence » des principes moraux et contextuels et du difficile
arbitrage qu'il s agit de réaliser :

Jean : Er puis on o méme été une fois chez ce médecin_de famille, parce qu'on

s inguiétait justement de la santé de papa. Iin dehors de papa, toi [Frangois|, Jean-
Charles et toi [Didier]. Voila vous étes allés, vous avez pris rendez-vous, il vous a

pratiguement éconduits, il vous a mis dehors

Frangois : Cétait Jean-Charles et moi, parce qu'a l'époque on voulait préparer donc
un dossier pour les... les différents organismes, donc ils demandaient un certificat
meédical, le dossier médical, donc_j avais expligus tout,_en disant_qu'on devait faire
des dossiers de préinscription, ¢a a é1é touf un...

Didlier : Il voulait pas, non-non, il refusait

Frangois : Il nous a dit, oui parce que le probléme qu'y a ¢’est parce gu’a I'épogue
donc papa n'était pas an courant, forcément parce que si on lui avait demandé, ¢a
aurait été, ¢ était nié. Il voulait pas, donc il nous a dit que, franchement, il m'a dit
carrément « votre pére ¢’est lui qui décide, ¢'est pas a vous a décider pour lui ».
Donc ¢a a été trés mal euh

Toujours dans la famille Maquet, nous avons repéere un autre domaine, celui de la gestion des
papiers administratifs, pour laquelle ses enfants cherchent a préserver I’autonomie de
monsieur Maquet, bien que mise en difficulté par ses troubles cognitifs. Depuis des années,
¢’est son fils Jean qui s’occupe des papiers et des impéts. Il prend ensuite la gestion et le
rangement de 1’ensemble des papiers administratifs, activité qui se déroule dans le bureau de
monsieur Maquet. Jean explique que bien souvent, son pére vient lui aussi dans le bureau,

pour exercer un « semblant » de gestion des papiers, aux conséquences regrettables pour tout
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le rangement réalisé par Jean. 11 le laisse ainsi prendre un papier puis un autre, et méme s’il
dérange tout ce que Jean s’est attaché a mettre en ordre, il n'intervient pas et refuse de lui

fermer |’ accés a son bureau.

Jean : Moi quand je vais ala maison une fois par trimestre pour faire ses papiers ef ses

comples elc., il est sans arrét derriére moi, et puis je place un papier ici, bon ¢a ¢ 'est
a ranger la-bas, il passe derriére il dit « bon qu’est-ce que ¢’est que ¢a », et des fois,
en wune demi-heure, il relit, il reprend et il relit trois fois le méme papier. Et puis des
fois je dois faire gaffe parce gue il est capable de le reposer la. [...[Alors moi je
range ses papiers et a chaque fois je suis al ‘affiit de ...

Pamela : kit vous pouvez pas vous enfermer dans le burean ?

Frangois : Non, non, ¢ 'est son bureau
Jean : (est sa maison hein,

Le « c'est son bureau [...] sa maison » de Jean est un argument qui renvoie directement a
I"autonomie de son pére et a sa propriété. La propriété désigne ici non seulement la demeure
et les piéces qui la compose, mais aussi la propriété qu’il a sur sa propre vie, ses papiers etc.
Aussi, pour les enfants de monsieur Maquet, la reconnaissance du besoin, si elle implique une
intervention de leur part, appelle une intervention respectueuse de son autonomie, dans la
mesure du possible’. On repére ici la tentative dz concilier au maximum les conséquences
induites par la reconnaissance d’'un besoin (principe contextuel) et 1’autonomie du malade
(principe moral), ne serait-ce qu’a ses yeux en intervenant sans qu’il s’en apergoive vraiment

(dimension identitaire de ['antonomie).

On retrouve ici |'expression de 'autonomie relationnelle repérée par N. Rigaux (201 1a,
p.111):

« L'autonomie est un exercice, une pratigue en situation, non une délibération en
chambre. Les finalités se décowvrent aun quotidien comme faisani partie de son
identité, en fonction des communautés awxquelles on appartient. Le processus par
lequel se fait cette découverte est une tdache partagée, élaborée avec d’autres |...[
D'on le caractére fondamental du questionnement des conditions de cet exercice
g ‘esi 'antonomie : des occasions soni-elles données au sujet dément de participer a
des activités significatives pour ha ? [.. | Il s'agit donc de chercher ce que le
soignant peut faire pour assister [ 'autonomie du dément »

“* On rejoint la remarque de J.-P. Lavoie (2000, p. 80) 4 propos du souci de limiter 1'aide apportée : « Le parent
doit avoir 'occasion de maximiser son potentiel » et a propos d'un de ses enquétés « l'importance de laisser
[faire a son beau-pére des activités, afin de maintenir son estime de soi », A la différence toutefois qu'il s agit
ici de laisser le malade faire semblant de poursuivre ses activités (idem pour la conduite avtomobile),
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Quittons maintenant les aspects matériels de I'intervention des proches dans la vie privée du
malade, pour aborder la question des aspects affectifs. La encore, si des sentiments affectifs
suscitent I'implication d”un individu dans la vie du malade, mais que 1’aide qu’il apporte par
ailleurs n’est pas pleinement satisfaisante, certains préférent veiller a ce que tout se passe
bien, a pallier les imperfections constatées, plutdt que d’intervenir en visant la rupture de la
relation affective. Tout en veillant a I'intégrité physique et psychologique du malade,

I"intervention est discrete et, surtout, ciblée sur les seuls aspects de aide.

Dans la famille Caballero, le principe moral de |’autonomie ne semble pas, pour certains,
conciliable avec I'intervention dans la vie privée de Madame Caballero. Souvenons-nous que
Luis et Laura (sa compagne) nuancent la definition du besoin d’étre accompagnée dans le
choix et le déroulement de sa relation affective avec Julio. Mais il semble que, pour Luis et
Laura, ce ne soit méme pas la qualification du besoin qui prime, pour déterminer | action qui
convient, mais bien le principe de |’autonomie et le respect du choix de madame Caballero.
Ainsi, Laura reconnait que Julio est un homme étrange et qu’elle est surprise de [attitude de
madame Caballero a son égard, mais elle ajoute qu’il s’agit avant tout de respecter son choix,
et ce « indépendamment » de sa capacité a choisir -

Laura : Et done moi je peux comprendre [ ... [ ¢ est un homme étrange, elle se comporie

avec cef homme comme elle s'est comportée avec son pére, mais maintenant, moi ce
que je vois ¢est gue Lola a choisi cel homme, indépendamment qu elle avait toutes

ses facultés ou pas. Flle a choisi cette_ compagnie dans un momeni de solitude, cet

homme était seul lui aussi, et maintenant ce qui importe, ¢ 'est que, moi je ne le vois si
mal, moi je la trowve bien, je la vois contente. Je vois surtout gue cel honmme respecte.

2. Le caractére moral des relations amoureuses : fidéliteé et leégitimité

conjugale

En ce qui concerne |'investissement d’une nouvelle vie amoureuse par le malade, la question
de la fidélité survient dans les esprits. Considéré comme un principe moral (et relationnel), il
peut étre interroge au prisme de l'autonomie. Ne pas laisser |'infidelité se produire, ou
perdurer, peut apparaitre comme un recul de |’autonomie du malade. Respecter son autonomie
¢’est peut-étre se résigner a permettre |'émergence de I'infidelite. A moins que I'infidelité ne

soit pas considérée comme telle, eu égard aux troubles du comportement engendrés par la
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maladie. L’infidélité ne serait que I’expression des troubles cognitifs et non un comportement

mené « en toute conscience ».

Cette derniere proposition constitue [’issue empruntée par Michéle Rouget pour ne pas
considérer en tant que telle ce qui apparait comme une relation « extra-conjugale » de son
compagnon avec Lisette, une autre résidente de I’EHPAD. En précisant que Paul est
desormais « dans son monde » elle exprime combien la notion de fidélité est déplacée dans ce
contexte ; il ne peut y avoir d’infidélité au vu des troubles dont souffre Paul Clémant. En
outre, dans |’esprit de Michele Rouget, ce principe de fidélité est placé au second plan derriére
I"idée de plaisir et de bonheur que son compagnon peut trouver dans cette nouvelle relation.
La fidelité ou I'infidelite conjugale ne constitue pas un principe moral opérant pour elle, car
elle investit plutét le registre émotionnel (que ncus verrons ensuite). En revanche, ¢’est le
principe d’autonomie, qu’elle investit pour souligner un inconvénient de cette relation avec

Lisette : celui de |'enfermer dans une relation exclusive.

Pour autant, la question de la légitimité — morale — d’une relation amoureuse s était dé¢ja
posée au sujet de leur vie de couple. La place de Michéle dans la vie de Paul étaient pour le
moins questionnés, si ce n’est pergus comme illégitimes. Michele a longtemps souffert de ce
manque de légitimité, s’ interrogeant sur sa place dans la famille Clémant, comme en témoi gne
Marie :

Marie : Flle, elle savait pas si_elle était acceptée dans la famille, ¢ 'est vrai que pour

elle ¢ 'était pas évident non plus. [ ... |Oui voila ¢’est ce qu’elle dit, de temps en temps
elle dit « moi je suis euh », elle se sent pas légitime. non, non, je crois que ¢ ‘est pas

une situation facile pour elle, mais euwh, je pense que pour elle ¢ ‘est pas facile, ¢ est
stirement plus difficile pour elle que pour nous.
Comment, dés lors, percevoir la relation qu’il entame avec Lisette ? Si Michele apparait
aujourd hui clairement comme la compagne « officielle » de Paul, la difficulte pour definir
son statut persiste :
Marie : Ouand elle a été convoquée lundi, votre compagnon, enfin je sais pas comment,
la ¢ 'est une difficulté, parce qu'on sait pas dire si ¢ 'est son mari, son copain
Lorsque nous lui demandons de commenter la maniére dont Micheéle intervient aupres de lui,
elle précise avant tout chose le statut de Michele et de la relation, comme pour affirmer,

confirmer quelque chose qui pourrait encore étre mis en doute. C’est un couple touché par la

maladie, qui connait des hauts et des bas, comme peut |’ étre n’'importe quel autre couple :
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Marie : Ah ben pour moi ¢ 'est un_couple. Alors la pour moi dans ma téte c'est euh,

Michéle et Paul sont un couple. Un couple done qui, bon dans certains couple ben

l'un des deux ewh pourrait avoir un cancer, powrrail avoir... pour moi ¢’est un
couple. [... | Ben disons qu’elle fait, moi [ 'estime que ¢a j'ai pas a dire si elle fait bien

ou_pas_bien, vous voyez pour moi c’est, [..[| [‘al pas a juger de ce gu'elle fait, je
pense gu'elle fait ewh, pour moi comme ¢ ‘est dans un couple, ¢ est comme dans 1ot

couple si vous voulez, va des moments, ben elle s énerve dessus mais en méme temps,
hen comme dans un couple on s 'énerve I'un contre 'autre de temps en temps.

Ce théme de la définition du couple formé par Paul et Michéle revient a plusieurs reprises au
cours de I'entretien : sur la personne qui détient la responsabilité de la prise en charge, sur les
difficultés qu’éprouve Michele et son envie de tout laisser tomber,

Marie : J'dirais la prise en charge j'dirais ¢'est Michéle qui I'assure complétement
avec les médecins. J'dirais pour_moi ¢’esi un couple, pour moi ¢ 'est_un couple, et

donc_comme _dans tous les couples euh... j'dirais ben le conjoint euh, j'dirais bon

apres, alors | 'dirais que pour elle ¢ 'est pas towjours facile parce que... ¢’est un
couple, mais euh... bon euh... certaines fois elle est aussi_mise en difficulté [... [

Parce qu elle était préte a laisser tomber |... | On en a parlé, on en a discuté, moi non

plus jétais pas fd accord], en disamt « mais enfin,. attends Michéle, dans les couples,

vous _étes_un_couple, j'dis j'entends bien que ¢'est pas évidemi, qu’il va falloir

accompagner Paul, que ¢ ’est une maladie euh qui est vraiment déroutante », euh...
mais | 'dis « mais tu sais euh, quand tu es un couple, dans un couple ben y 'a des hauts

el des bas », ¢ est vrai gue bon euh, moi | 'lui ai dis, ['ai pas accepté non plus, mais

on a pu en parler, en disant « j 'comprends que ¢ "était difficile mais ¢ 'est vrai que sur
le moment de dire ben j 'laisse tout tomber », alors que mon frére Michéle ¢ est son...
¢'est vraiment son repére, on s 'était dit non euh. On a été, enfin, décu sur le coup
mais bon, on a pu, on en a discuté toutes les dews. Fi on en a rediscuié y 'a pas trés
longtemps euh... | dirais euh, en disant « écoute non, sincérement euh... »

Aupres de 'une de ses sceurs, Marie doit aussi plaider en faveur de la légitimité de Michele et

de sa place au plus prés de Paul, lorsque le choix d’un nouwel EHPAD s’est i mposé :

Marie : Une de mes seewrs nous a dit, elle était pas d’accord pour qu il vienne ici, et on
savait pas pourguoi, ef je lui avait dit, mais_enfin, Bernadette, ¢ 'est important_gue

Paul rentre_dans une_maison et Michéle se sente accueillie. C'est comme si toi un

Jour on disait ben voila, Marcel, qui est son mari, on I'a placé a tel endroit sans te
demander ton avis. Tu accepterais peut-étre pas, alors dis toi_bien gue ¢’est_un

couple_alors elle n'a toujours pas accepté le couple hein, toujowrs pas, non.
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Comment les fréres et sceurs de Paul vont-ils percevoir cette nouvelle relation, alors qu'ils
avaient — et ont encore — eu tant de mal a admettre Michéle dans leur famille ? Vont-ils la
percevoir comme une relation illégitime, eu égard a la prétrise de Paul et/'ou vis-a-vis de sa
relation avec Michele ? Marie, la sceur de Paul qui est la plus proche de Michele s attend a
une certaine i ncompréhension de leur part :
Marie : Michéle m'a appelé lundi en me disant écoute je te tiens aun couramt, bon, et
c'est vrai que quand je suis arrivée euh la dame s occupait de lui, ils sont trés
proches, ils sont dans leur monde, euh, elle dit « qu'est-ce qu’on fait par rapport ates

frére et scenrs ? v ben j'dis on va attendre un pen parce gue je sqis pas comment,

comment ils vont réagir.

C’est donc autour de ces deux premiers principes (besoin et autonomie) que s articule
principalement le dilemme de I'intervention dans la vie privée du malade. Autour de ce
« duel » central, nous avons repéré la mobilisation d’un autre type de principes, celui des

ressources personnelles, que nous allons maintenant explorer.

C. LES RESSOURCES DISPONIBLES COMME ENJEU DE REPARTITION DES
RESPONSABILITES JURIDIQUES

Nous retenons dans cette expérience trois types de ressources que les individus érigent en
principes d’action et de répartition des différentes responsabilités. Les ressources sont en effet
surtout mobilisées dans les négociations de répartition des responsabilités en matiére de
curatelle ou de tutelle. Les compétences sont les premieres que nous analyserons car elles
semblent les plus prégnantes dans |'ensemble des configurations familiales. Nous aborderons
ensuite le critére de disponibilité et enfin la question financiére qui occupent une position

secondaire.

1. Les competences administratives et comptables

Ce paragraphe sur les compétences administratives et comptables concerne d’abord aux
aspects matériel de |'intervention dans la vie privée du malade, mais ne sont pas sans lien,
parfois, avec les aspects plus atfectifs. Ces situations ont donc a peu pres toutes affaire avec le

projet ou la mise en ceuvre d’une mesure de curatelle ou de tutelle.
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Le processus de désignation de celui ou celle qui assumera la fonction de curateur ou de
tuteur s’ appuie sur la mise en évidence des compétences particuliéres dont il ou elle dispose
(F. Le Borgne-Uguen et S. Pennec, 2005 ; F. Le Borgne-Uguen, 2007). Les proches évaluent
la nature des compeétences nécessaires pour assurer la gestion de la vie administrative du
malade, généralement de 'ordre de la comptabilité, ainsi que les personnes en disposant.
Plusieurs critéres se dégagent, et son parfois conjugués dans les argumentaires : un critére

experientiel, un critére de genre et un critere statutaire.

Dans la famille Maquet, par exemple, c¢’est Jean qui est désigné comme futur responsable
principal de la tutelle, en raison d’une compétence spécifique qu’il tire de son expérience
professionnelle : il travaille dans la branche comptabilité, finance et gestion, et a fait des
¢tudes de droit. La fonction de tuteur s’inscrirait également en prolongation de la gestion des
comptes qu'il assurait déja, pour la méme raison. Frangois est également impliqué dans la
tutelle, désigné comme responsable subrogé. Il est également jugé compétent de par sa

profession de comptable (service paye et personnel dans différentes branches).

Jean : Moi bon je connaissais un petit peu [.. ] la tutelle, la curatelle et tou, je

connaissais, ['ai commencé a me renseigner sur internel, el puis par les études de
droit un petit peu, et puis on avait discuté, et [ ... | bon j'avais déja la gestion de ses
comples depuis sept-huit ans, hein, ¢’est moi qui gére ses comples, son compte

personnel, hein, depuis plusieurs années
Didier : Non, mais ¢a nous semble normal que ¢a soit les deux ainés qui soient

deésignés.
Ce sont donc Jean et Frangois qui sont désignés pour assurer officiellement les prochaines
charges de tutelle ou de curatelle. Cette désignation s’appuie sur un principe de compétence
e e g . - 5 3 a0 5
comptable et/ou juridique, lui-méme conforté par leur statut d’ainés™. Nous verrons que le
principe de disponibilité¢ est également évoqué, notamment pour justifier cette double

designation d”un tuteur et d’un subrogé.

On repére par ailleurs un effet prégnant du genre et de représentations sexuées des
compétences comptables ou juridiques. On note ainsi un clivage de genre dans les formes

d’assignation de compétence masculine ou d’incompétence féminine dans ce domaine de

responsabilités.

“ Le rang de naissance renvoie au registre relationnel. On peut aussi interpréter du point de vue des critéres de
justice familiale distributive, mais notre propos est de 1'analyser du point de vue de 'expérience des proches,
dans leurs relations avee leur fratrie et lew parent,
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Lorsque Victoria envisage de mettre en place une mesure de protection juridique pour sa
meére, pour pouvoir légitimement écarter Julio de sa vie, elle pense plutét a confier cette
responsabilité a son frére. Elle ne se sent pas assez compétente pour assurer une fonction de
tuteur (ou curateur), et suppose que son frere, qu'elle estime plus compétent, serait plus a
méme d’occuper cette position. Certes, nous apprendrons de la bouche de Luis qu’il occupe
une profession qui le dote peut-étre d’une meilleure élucidation des rouages de la tutelle,
puisqu’il est fonctionnaire administratif a la Communauté de Madrid. Mais elle ne le précise
pas elle-méme pendant | entretien :

Pamela : L1 tu ne pourrais pas faire une, une incapacité, faire une tutelle powr que ce

soif toi qui décides ?
Victoria : Bien sir, oui, ¢'est ce que je voudrais faire. (est ce que je voudrais faire.

Pamela : Et tu vas le faire on ?

Victoria : Oui, oui, tu sais ce qui se passe, ¢ ‘est que ... moi je ['ai laissé powr que ce soil
mon frére qui soit le tuteur

Pamela : Et pourquoi tu préferes que ce soif ton frére 7

Victoria : Parce que moi je ne, parce que je ne savais rien de la fonction de tuteur ni
rien. (est que je ne savais pas

Pamela : Et lui sait ?

Victoria : Moi je crois que oui, gue peut-éire oui.

En miroir du pouvoir mobilisateur de la notion de compétence, celle de I'incompétence est
donc mobilisée pour 1égitimer une moindre implication dans les responsabilités de gestion des
affaires privée du parent malade. Dans une logique de répartition des responsabilités
formelles, le critéere d’incompétence peut étre auto-assigné (je suis moins compétent-e)
comme on |"a vu dans le cas précédent, ou caractériser une autre personne, dont on souhaite le
retrait. Ainsi, les représentations genrées des critéres de compétences et d’incompétences
servent-il des enjeux de pouvoir, parfois éclairés par | histoire et le contexte familial. Ces
rapports sociaux de sexe a I’ceuvre dans la répartition des responsabilités liées au mandat de
tutelle ou de curatelle ont été mis en évidence par les travaux de F. Le Borgne-Uguen et
S. Pennec (2005, p. 64): « Dattribution de la fonction de protection s'appuie sur la
reconnaissance de qualités et de compétences fondées sur des regisires distincis selon le
genre du tuteur ». F. Le Borgne-Uguen (2007, p. 90) note également que les hommes
orientent essentiellement leur rdle de tutewr ou curateur sur la gestion patrimoniale et
budgétaire, tendant a y exclure les activités de soins et d’organisation quotidienne pour les

deléguer aux autres femmes de la parenté.
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Lors des conflits dans la désignation de celui ou celle qui occupera la fonction de tuteur ou de
curateur, la question des compétences est ainsi parfois mobilisée pour délégitimer un
« concurrent ». C’est dans le registre de la compétence que Jean-Pierre défend sa position de
curateur, et de tuteur, devant le Juge. Ses deux sceurs, Daniéle et Jeanne, jugeant son
intervention trop « dirigiste » ont en effet sollicité sa destitution aux fonctions de curateur de
leurs deux parents. La défense de Jean-Pierre s’articule autour d’une incompétence de Daniéle
pour prendre le relais de la curatelle, incompétence pouvant conduire a la « mise en danger de
la vie d'autrui »

Daniéle : Je vous dis, il a éié dire que c’était mise en danger de la vie d’autrui. Il a
ewh, il a laissé sous-entendre que j étais pas capable de gérer les finances.

Mais, les arguments sur lequel il fonde I’incompétence de Daniéle ne semblent pas pertinents,

au regard, notamment de son expérience de trésoriere d’une association réputée :

Jeanne : il a dit gu’il faisait pas confiance parce gue guand elle était jeune elle s était
retrouvée a décowvert, alors pensez euh.. hein [...] lls lui ont demandé donc la
profession de son mari, sa profession [tous dewx travaillent a la CRAM|, et puis en
plus elle esi... trésoriére de I'association des diabétiques, donc euh ¢ était malvenu

quoi hein.

L’argument fragile de Jean-Pierre traduit peut-étre une représentation sexuée des compétences
budgétaires et administratives dont il se sent davantage doté que sa sceur. Pour autant, nous
pensons que la dimension affective et émotionnelle est une piste a ne pas négliger. En effet, la
destitution de la charge de curatelle, fondée sur la dénonciation de ses soeurs et légitimée par
une Juge, devant ses propres parents, a probablement constitué une épreuve difficile a
supporter. Dans cette situation, il a recouru au registre de |’incompétence de sa sceur pour
construire son argumentaire. On voit comment ce registre des ressources personnelles peut
donc étre construit pour servir les intentions de prise en charge et alimenter des rapports de

force au sein de la famille.

On peut également s’interroger sur la fagon dont le principe de compétence a orienté la
répartition des responsabilités de curatelle entre Daniele et Jeanne. En effet, ce principe est

présenté, en termes d habitudes, comme le moteur de la désignation de Daniéle :

Daniéle : Lt puis j'ai aussi été trésoriére d’une association, donc euh...

Pamela : Au niveau de la gestion vous avez... plus de compétences ?
Daniéle : Peut-étre un peu plus I'habitude, peui-éire pas plus compétente mais plus
Ihabitude !
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Pourtant, I’examen de la situation révele qu’il n’est pas le seul opérant, et méme qu’il pourrait
étre secondaire, puisque nous apprendrons que Jeanne travaille aux Impots et qu'elle dispose
donc egalement de compétences administratives et comptables. Nous verrons par la suite que
la compétence administrative n’est pas le seul argument de la désignation de Daniéle, puisque
c’est aussi — surtout — en raison d un contexte émotionnel plus difficile que Jeanne ne s’est

pas propose a la fonction de curatrice.

Envisageons maintenant comment le principe de disponibilité intervient dans la répartition des

responsabilités juridiques.

2. La disponibilité

Le principe de disponibilité est également présent dans les processus d’assignation des
responsabilités de tutelle ou de curatelle, méme s’il n"apparait pas, dans les discours, comme
élément premier, mais vient plutét confirmer ce que le principe des compétences indiquait
déja.

C’est le cas dans la famille Maquet, ou Jean et Frangois sont pressentis pour assumer les
futures charges de tutelle. Nous 1"avons vu, les competences comptables et/ou juridiques sont
mises en avant, ainsi qu'un statut d’ainesse. Mais, la question de la disponibilité entre
également en jeu, d'une part pour justifier de la désignation de deux responsables de la tutelle
en raison de la lourde charge qu’elle représente et d’autre part, pour appuyer la
« candidature » de Frangois qui présente une disponibilité particuliére en raison de son statut

de préretraite.

Jean : Et donc la-dessus ['ai pensé qu'on pourrail se répartiv la tdache, enfin on est six,

on s'entend bien, on_est disponible et cetera, donc pourquoi pas effectivement se
répartir _les roles. Ft 'aspect, la_gestion financiére est_une masse, esi peut-étre_un

role _important, el _en lui-méme demande guelgu’'un, et aprés v'a tout le reste,

administratif, démarches, courses, procédures, voila etc. et ¢a on peut se répartir la

tdche, et donc le fait d’avoir un subrogé ¢a aide. Donc voila, donc on fait cette
démarche la

Pamela : Lt la vous [Jean et Frangois| vous étes d'accord vous pour assumer a priori
ce role la ?

Didier: Ben tu [Jean] le fais déja, tn le fais déja, et Frangois qui accompagne déja
beaucoup dans tout ce qui est démarches adminisiratives, éiani_donné _qu il est en

refraile
Frangois : En disponibilité ! [rives][.. ]
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Jean : Donc la démarche, on le fait vraiment dans wn ensemble, en y meitant donc le

maximum de moyvens, en mettant deux personnes gui peuvent [ 'aider.

Terminons avec un dernier type de ressource, économique, en envisageant la maniére dont la
question financiére et 'intéressement personnel peut constituer un enjeu important dans

I"assignation des responsabilités juridiques.

3. La question financiére et |'intéressement personnel

Si I'implication des proches dans une forme de gestion des aspects matériels de la vie privée
implique une lourde responsabilité, appelle certaines compétences et demande du temps, elle
offre également un certain pouvoir d’administration du patrimoine financier, immobilier ou

mobilier,

La question des intéréts finaux, défendus par le curateur, est alors parfois posée voire remise
en question. Dés lors, c’est la question de la légitimité de I'individu dans cette fonction
spécifique qui est interrogée. Or, certains proches nous relatent que cette responsabilité ne
leur semble pas toujours assurée en toute bienveillance, loin de tout intéressement personnel.

Ils ont le sentiment que ce role de tuteur ou curateur participe d’une stratégie plutot vénale.

Il va de soi que, dans la relation d’enquéte, aucun de nos enquétés ne s’ est présenté sous ce
jour peu louable d’étre matériellement intéressé ou de viser de telles finalités dans
I"investissement du role de tuteur/curateur. C’est uniquement en commentant ["attitude d’un
proche que ce type d’expériences nous est parvenu. Nous rencontrons cette fagon

d’apprehender la fonction de tuteur dans les familles Soyez et Caballero.

Dans le portrait de Jean-Pierre que dressent ses deux sceurs Daniéle et Jeanne, elles décrient
les modalités de son intervention dans la vie personnelle de ses parents. Nous | avons vu,
apres qu'il ait ét¢ nommé curateur, elles dénoncent trés vite le caractére extrémement
rigoureux de la gestion budgétaire qu’il impose a ses parents :
Daniéle : Il a pris ¢ 't argent comme le sien [... | il a voulu absolument leur faire faire
des économies, ¢ était plus de la gestion [ ... [ ¢ élait de la rigueur [..] ¢ était de
ingérence.

Mais, outre |'expérience de la curatelle, Daniéle et Jeanne dénoncent le comportement de
Jean-Pierre lorsqu’il a réussi a faire intégrer un EHPAD a sa mere (tandis que son pére était

encore hospitalisé). Elles nous confient chacune leur tour comment, avant cela, il avait
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manifesté ses intentions de partage du mobilier et comment, pendant la bréve absence des

parents (moins de 10 jours), il est parvenu a mettre en exécution ce « partage avant
I"héritage » (8. Billaud, 2010) :

Daniéle = Alors i aveanit la maison de retraite, il avait déja fait le partage des meubles

[ Jai dit « écoute yv'a quand méme pas le few ewh, si jamais ils veulent revenir

chez eux », mais ¢ 'est clair gu'il avait_tout décide pour gu'ils reviennent pas quoi.

Moi j'l'ai ressenti comme ¢a, ma seeur 'a ressenti comme ¢a, ewh, y'a que ca qu'il

voulait de toutes fagons.

I a L) X “ L
Jearme : Maman est rentrée chez elle [ ... | mais pendant ce temps-la on” avait trouvé le

moven de vider un p'tit peu beaucoup de choses [rit jaune] donc enh... ben on a été
obligé de ramener euh, de la vaisselle [...| Oui-oui. Il avait anticipé owi-oui-oui. | ... [

Il a bien anticipeé ! [rit jaunef

La question de I'intéressement matériel est également présente dans le cas de la famille
Caballero. Alors que Victoria quelle exprime un semiment de moindre compétence en
matiére de tutelle, responsabilité a laquelle elle préférerait assigner son frére, des personnes la
mettent en garde, suspectant que son frére ne soit « intéresseé » par la fonction de tuteur dans
le seul but d’avoir une mainmise sur la gestion financiére

Victoria : Ce mardi, [a la réunion des aidants] des malades Alzheimer mais [...]
Jewnes, et... c'est la qu’ils m'ont dit « ne sois pas béte, [...] ton frére a un culot
énorme [... [ lui il veut étre tuteur parce que ¢a lui_donnerait du_powvoir sur tout

Largent ». [... ] Méme si ¢ 'est toi qui vas payer, va voir | 'avocat parce gue ¢ est clair

qu il ne veut pas non plus paver | ‘avocat.

Outre cet enjeu de « pouvoir sur I’argent », la question financiére est prégnante comme critére
de non intervention dans la vie affective de madame Caballero. En effet, si Luis reconnait que
Julio n’est peut-étre pas 1’aidant idéal, que ¢’est un homme peu cultivé, il souligne qu’il leur
rend un bien grand service en veillant sur elle au quotidien, en allant la chercher a | "accueil de
jour, en faisant les courses, tout cela « gratuitement » :

Luis : Oui, Juan n’est pas le meilleur aidant du monde, cesi clair, [ ... [ ¢ ‘est wn homme
sans culture, sans, sans études, disons trés basique, frés [...| péquenaud, frés du
village, de la campagne, simple. [...] Tu sais, parce qu’avec un professionnel, un
professionnel gui le fait pour argent et gui le fail bien_ca coute beaucoup d argent,
¢a coiite cher. It la pension de ma mére est irés petite. Donc il faut aussi regarder ¢a,

** Le « on » désigne ici son frére Jean-Pierre,
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que, seulement 'accweil de jour, on paye déja plus que ce que ma meére touche de sa
pension. ('est plus cher.

Dans cette perspective, on remarque egalement que Luis valorise I"implication de Julio en ce
qu’elle n’est pas motivée par une logique financiére, mais par | affection :

Luis : Mais, oui, s'il le fait par amiiié et par affection envers ma mére, je considére

toujours que ¢a c'est pratiquement plus_important que quelgu'un qui le fait par

argent.

Il admet cependant, avec sa compagne Carmen, que son implication n'est pas totalement
desintéressée. 11 y trouve son compte, tant du point de vue affectif (nous le verrons plus bas)

que financier, dans la mesure ou il n’assume, au quotidien, aucune charge financiére. Victoria

évoque elle aussi cet aspect :

Luis : Lui aussi il est tout seul. Done bon il a un toit, et... il a une chambre, il a le
chauffage, la lumiére, |'eau, toute ce qu'il y a a la maison, et pour ¢a il ne paie rien.
Done d'une certaine maniére

Carmen : (est une symbiose, exactement [...| ¢’esi-a-dire qu il est la aussi parce que
ca lui_convient aussi. Done ¢'est comme un_accord mutnel. Moi en_échange d'étre
dans une maison et avec tout ce gu'il faut, et bien je t'aide. Donc ¢ 'est un accord gui

COnvient aux deix.

Victoria : L argent qu'elle sort du guichet elle le hii donne, pour qu’il le dépense [ ... [
1l fait les courses, avec 'argent de ma mére, ¢ est ¢a.

La gestion des ressources disponibles, et précisement des ressources financiéres, entre en
ligne de compte dans |'expérience de Luis vis-a-vis de la nouvelle vie affective de sa mére,
par les avantages qu’elle représente en tant que source d’aide quotidienne et gratuite. L’idylle
de sa mere lui apparait ainsi comme un moyen d’éviter des dépenses et de préserver un

patrimoine familial, a ses yeux, incertain.

De son cote, Victoria n"accorde aucune importance a cet argument économique, d’autant plus
que sa mere disposerait d’une grosse somme d’argent héritée de son defunt mari. Elel dénonce
ce comportement, qu’elle qualifie d’égoisme :

Victoria : L'argent qu’on Iui a laissé [ ... | ¢ est une somme importante, donc quand moi
Jje leur dis que s il faut chercher une personne qui reste la nuit avec maman, ou s il

Sfaut chercher une personne qui l'aide dans des exercices manuels, on qui la stimule
ou, ce qui est nécessaire, donc ¢a se paye, el ¢'est clair que eux ils disent que ce
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monsieur finalement ne_nous coute rien et il est toute la nuit avee elle. [...] ¢’est-a-
dire, qu'esi-ce que tu veux ? gue argent qu'il v a, on ne le dépense pas, pourguoi ?

pour gue guand maman décéde, vous puissiez encore récupérer de argent 7 (Test ¢a

gue vous voulez ?

Pamela : Eux ne veulent pas que ta mére dépense ['argent pour paver quelgu 'un ? Ils
te ont dit comme ¢a ?

Victoria : Voyons, non, pas comme ¢a. Mais oui ils m'ont dit, ¢’est que c'est une

chance d’avoir ce monsieur, parce qu 'on fait des économies. lls ne m'ont pas dit « on

ne dépense pas », ils m'ont dit « on fait des économies », donc pour moi ¢a veut dire
gue ¢ 'est gue (u ne veux pas dépenser.

a5

Le registre des principes constitue un registre important du dilemme de 'intervention dans la
vie privée du malade. C’est principalement autour de deux principes majeurs qu'il s’articule :
d’une part, le besoin du malade d’étre accompagné, voire relayé dans la gestion de sa vie
administrative ou amoureuse — besoin défini au regard d’un moindre discernement ou en
termes sécuritaires — et, d’autre part, | autonomie et le maintien de son identité biographique,
finalité invitant a la retenue et, le cas échéant, 4 une intervention discrete. Par ailleurs,
d’autres principes contextuels gravitent autour de ce « duel principiel », en particulier comme
des arguments de répartition des responsabilités de curatelle ou de tutelle. Ainsi, les principes
de compétence et de disponibilité sont particuliérement mobilisés pour fonder |’ assignation ou
I"exclusion de certains proches, et apparaissent parfois comme des enjeux sexues de la
répartition des responsabilités. La mobilisation de la question économique apparait également
comme un enjeu de répartition des responsabilités juridiques, et peut-étre dénoncée comme

une stratégie d’intéressement personnel.

L'intervention dans la vie privée du malade apparait, au-dela d’une mise a 1’épreuve des
principes, comme une experience ¢motionnelle, aussi bien pour le malade — lorsqu’il réagit
aux limitations de sa liberté personnelle ou lorsque ses émotions et sentiments affectifs sont

disqualifiés — que pour ses proches familiaux.
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IIl. UNE EXPERIENCE EMOTIONNELLE

L'expérience des proches étant amenés a se positionner dans, ou vis-a-vis de la vie
personnelle de leur parent malade a affaire aux émotions. Les émotions du malade avec
lesquelles il faut compter pour penser et meftre en ceuvre son intervention, ses propres
émotions, que |'on peut s’attacher — ou que d’autres s’attachent — a anal yser pour (mieux) les
maitriser. Mais ce sont aussi les émotions du malade a 1’égard d’un tiers qui invitent les
proches a se positionner vis-a-vis de la nécessité et de la pertinence d’une intervention,
laquelle viserait l'interruption ou du moins le contréle d’une relation affective voire

amoureuse entreprise par le malade.

Nous organiserons notre analyse du registre émotionnel en deux temps. Nous considérerons
tout d’abord I"expérience émotionnelle propre a la prise en charge par les proches des aspects
matériels de la vie du malade. Nous envisagerons ensuite les situations ou ce sont les

sentiments affectifs du malade qui se trouvent au coeur des discussions.

A. LES EMOTIONS RELATIVES A LA REDUCTION DE LAUTONOMIE

MATERIELLE DU MALADE

Concernant la gestion des aspects matériels de la vie privée du malade, il s’agit non seulement
d’appréhender les émotions du malade, réagissant a la limitation de sa liberté personnelle,

mais aussi de controler ses propres émotions. Examinons ces deux points.

1. Appréhender la réaction émotionnelle du malade amputé d’une partie de

son indépendance/autonomie.

Nous avons repére trois fagons dont les proches appréhendent les réactions emotionnelles du
malade lorsqu’ils interviennent dans sa vie privée, que ce soit pour le décharger de tout ou
partie de la gestion des affaires administratives ou pour interrompre son investissement dans
certaines activités jugées dangereuses. Une premiére maniére consiste a déléguer ce role a
d’autres personnes (une maniére d’éviter personnellement a faire face aux réactions
émotionnelles du malade). La ruse constitue une deuxieme fagon de minimiser les émotions
négatives du malade en rendant la plus discréte possible I'intervention. Enfin, ¢’est en prenant
la tangente que certains proches parviennent a limiter les réactions émotio nnelles du malade.

Envisageons successivement ces trois rapports aux émotions du malade.
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1.1. Déléguer : lorsque certains « se défilent » pour ne pas se confronter a

la réaction du malade

Lorsqu’il s agit d'intervenir dans la vie privée du malade pour prendre des décisions qui le
concernent et, qui plus est, ont entre autres conséquences une réduction de sa liberté
personnelle, les proches anticipent sa défense, qui pourra se traduire par une vive réaction

emotionnelle.

Les enfants de monsieur Maquet ont entamé une démarche de mise sous curatelle ou tutelle.
Tous redoutent le jour ou leur pére s’apercevra de la situation, et craignent fortement sa
reéaction. C’est avec beaucoup d”humour qu’ils mentionne le choix de déléguer cette fonction
a Jean pour éviter d’avoir a faire face a la colére de leur pére :

Pamela : Lt ¢a il le sait ?

Frangois, Didier et Jean : Non [rires] |

Jean : fen riant] C'est pour ¢a qu'ils veulent pas s en occuper !

Frangois : Non on n'a jamais dit ¢a [rires] !

Si le ton humoristique ne doit pas étre négligé dans ces affirmations, on peut tout de méme
souligner combien il peut étre préférable pour certains d’éviter d’avoir a faire face aux
réactions émotionnelles du malade. La délégation constitue un moyen efficace d’évitement de
conflits, non seulement a I"annonce de la tutelle mais aussi dans son déroulement. C’est ainsi
que certains proches familiaux préferent déléguer un mandataire extérieur pour assurer ces

fonctions (F. Le Borgne-Uguen, 2007).

1.2, Ruser : invisibiliser son intervention

C’est également par la ruse que les proches parviennent a limiter les réactions émotionnelles
du malade. L'intervention s'exercant la plus discrétement possible, de maniére a la rendre

invisible aux yeux du malade, les proches limitent ses réactions émotionnelles.

C’est le mode opératoire généralement emprunté par les proches de monsieur Maquet
confrontés aux émotions de défense de leur pére. Nous |"avons vu dans la maniére dont se
deroule le duel principiel dans ce cas : lorsqu’ils jugent leur intervention nécessaire (principe
du besoin), ils s"efforcent d’intervenir sans que leur pére ne s’en apergoive, afin de préserver
I"image de sa propre auto-détermination (principe de I'antonomie). Par cet arbitrage fin entre
les registres des principes moraux et contextuels, la famille Maquet semble compter sur la
stabilisation progressive de la situation. Ils parviennent ainsi a ce que leur pére accepte la

situation et reconnaisse méme qu’il ne peut plus réaliser certaines activités. On se souvient
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combien la réaction de monsieur Maquet a été trés vive le jour ou ses enfants et sa compagne
lui ont demandé de ne plus conduire et de leur remettre ses clés de voiture. On se souvient
¢galement de la maniére dont ils ont préfére lui laisser ses clés de voiture (objet symbolique
d’une activite signifiante) tout en coupant |'alimentation de la batterie. Ils constatent,
quelques temps apres, que leur pére s”est progressivement fait a 1’idée de ne plus conduire, et

reconnait que ses incapacités en la matiére sont dues a sa maladie

Didlier : [Ca fait] trois semaines maintenant, il dit qu'il a plus... qu’il a plus besoin de
sa voiture

Anne-Lise : C'est quelgue chose d'assez récent

Paulette : Il dit « j 'peux plus conduire »

Didier : [...] et puis il dit « ah de toutes facons moi c’est fini hein,_je conduirais plus
hein la voiture, j 'en n'ai plus besoin », ben j'dis, j'dis « onais euh effectivement ¢a
Jait trois mois que ('as plus conduit j'dis, donc euh »...

Frangois : C'était tout a fait début novembre” [ ... ] il s'est retourné vers Jean-Charles
a un moment donné, et il dit « tu sais que je pewx plus conduire » il dit, Jean-Charles
il dit « bah oui je le sais », tout étonné il dit « bah comment tu le sais ? » [... [ il dit
« bah t'as la maladie d’Alzheimer, ¢ 'est normal,_tu peux plus conduire, tu fais, t'es

plus »« onais il dit, c'est ca ».

Le fait de « metire la voiture en panne » ainsi que I'indique Paulette apparait comme un
compromis, un arbitrage fin entre les différents registres. Tout en garantissant sa « sécurité
routiére » (registre du principe du besoin), ils cherchent a préserver son identité biographique,
et parviennent a « sauver les apparences », a maintenir son sentiment d’autonomie (registre

des principes moraux). lls limitent par la-méme 1" expression d’émotions vives et négatives.

L effet du temps est donc un allié de poids pour les proches de monsieur Maquet concernant
une éventuelle entrée en EHPAD si Paulette ne pouvait plus s en occuper quotidiennement.
La aussi, ils anticipent les émotions du pére (colére et agitation) et son déni, mais ils
entrevoient également leur apaisement progressif :

Paulette : Ouand il parle a d’autres personnes il dit « j 'suis pas fou hein, il dit, ils sont
pas la de m'enfermer hein | », alors j'dis bon, ¢'est pas le moment [ ... [

Anne-Lise : Mais tu sais Paulette, [...] ¢’est exactement la méme réaction que la
voiture, et maintenant, il commence a changer, il commence a changer, donc peut-
éitre gu'a un moment donné ...

Jean : Son acceptation elle sera longue [... [

Frangois : Oui mais ¢ 'est pas une chose qu'on peut faire ¢a dans deux mois hein

*T Atitre de précision, I'entretien s"est déroulé au mois de décembre suivant.
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Ne rien dire au malade, ¢’est I"attitude qu’a également privilégiée Pierre Granelle et ses filles
vis-a-vis de sa prochaine entrée en EHPAD. Amandine Granelle a été directement amenee a
visiter I'EHPAD qui 1'accueillera peut-étre lorsqu’une place se libérera, sans « préparation »
préalable. Pierre espérait ainsi éviter qu’elle ne s’y oppose et/ou s’en inquiete, inutilement.
Rappelons-nous quelques-uns des propos dé€ja évoqueés dans le chapitre précédent
Florence : Jai trouvé que ¢'était une trés bonne idée de visiter ensemble, avec maman
aussi. Au départ, on devait y aller sans elle. [...] Et puis finalement on est parti a
cing. 1l s’est dit, autant qu'elle le visite aussi. {...] On lui a présenté comme un
endroit ou elle pourrait venir a Uavenir. [... | 1l fallait y aller en doucewr pour elle et
pour papa. [... | Papa lui a dit délicatement que ¢'était un accueil de jour a plus long
terme, [... [ il a peu évoqué le sujet en fait, parce qu’il avait trop peur de sa réaction
el je pense gu'il avait raison.
L’intervention de 1’aide ménageére a été une décision prise par ses proches et contre laquelle il
avait tendance a s’opposer, ne souhaitant pas ouvrir sa porte a des personnes extérieures (en

montrant un certain dém de son besoin d aide d ailleurs).

Jean : Déja il refuse que I'assistante vienne a la n

wison il dit parce que bon j'ai pas
besoin que quelqgu’'un vienne a la maison, j 'suis capable de me débrouiller tout seul et
puis on... ['ai pas besoin d'étranger a la maison, donc il refusait aun départ ['aide
menagere

Frangois : On a eu beaucoup de difficulté a faire venir I'aide-ménagére

1.3. Faire diversion : 'équipement comportemental ei matériel

Appréhender les émotions du malade dans des situations ou il pourrait étre confronté 4 la

réduction de son autonomie, c’est aussi savoir « prendre la tangente », faire diversion. Ceci

peut se faire en changeant de discussion ou en attirant |"attention du malade sur autre chose.

Lorsque Paulette constate que monsieur Maquet commence a s’impatienter de la présence de
I’aide ménagere, elle tente de détourner son attention, supprimant ainsi la source de son
agtation :
Pauleite : Mais encore maintenant il aime pas hein, I'dide Ménagére qu'elle vienne, il
dit « elle nous embéte » [... ]
Pamela : Alors vous faites conument ?

Paulette : Ben je le mets dans la piéce a coté, on essaie de ...
Frangois : 11 lit le jowrnal souvent

Ces propos illustrent ce que Jean considere comme une posture spécifique, socialement située,

propre aux « gens de la terre », consistant a prendre les choses avec recul et « philosophie ».
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Paulette ajoute que le chocolat est également un outil essentiel pour canaliser les émotions de

monsieur Magquet :

Didlier : [a Paulette] Ouais, tu as [ ... | une capacité a irouver des, a s ‘adapter a tout

Paulette : Oui mais ¢a, ¢a vient petit a petit.

Jean : Vous savez que la, la psychologie des gens de la terre et de la campagne, a
quelque chose d'exceptionnel [...[. Le bon sens des gens de la campagne, moi ¢a me
sidére, et la faculié gue Paulette elle a arégler des problemes euh

Anne-Lise : ['apaiser aussi, de I 'apaiser

Jean : Oui, d’apaiser, de, de relativiser les choses, de savoir contourner 'obstacle [ ... ]

Paulette : 1l aime bien le chocolat, quand ¢a va trop mal, j 'dis « allez viens, va, ¢ est un

hon anti-stress ¢ca va fairve du bien » [...] et puis aprés il a oublié hein, il a pensé a

autre chose.

Jean : Patience et astuce. [... ]

Anne-Lise : Enfin, une chose est sire, ¢ 'est ce qu'il faut toujours avoir dans le frigo
¢ 'est du chocolat Paulette hein ! [rires]

Pauwlette : Ah mais ¢ est veai, oui quand ¢ca va trop mal_allez j 'dis « viens on va aller

manger un morcean de chocolat ». Ft puis voila.

Voici donc trois fagons d’appréhender les émotions du malade concernant I"intervention dans
les aspects plutdt matériels de sa vie. Explorons a présent I’expérience émotionnelle des

proches.

2. Contréler I'expression de ses émotions

II n'est pas seulement question de faire face aux émotions du malade lorsqu’on décide
d’intervenir dans sa vie privée en assurant, par exemple, un mandat de curatelle ou de tutelle.
Ce dilemme peut aussi constituer une expérience émotionnelle pour les proches, amenés a
gérer leurs propres émotions ou, en tout cas, a envisager la répartition des responsabilités au

regard des difficultés émotionnelles que 1" on pourrait rencontrer dans ce role specifique.

Souvenons-nous comment le principe de compétences — administratives et comptables - était
mobilisé pour guider la désignation de Daniéle comme curatrice et non celle de Jeanne. Nous
notions cependant que toutes les deux disposaient de ces competences : Daniele en tant que
trésoriére d’une association et employée de la CRAM et en tant que fonctionnaire des Impots
pour Jeanne. Devant notre incomprehension, Daniele précise un élément supplémentaire
celui de la distance émotionnelle vis-a-vis de la situation. Selon Daniele, Jeanne aurait non

seulement eu plus de mal a gérer la ranceeur qu’elle éprouve vis-a-vis de Jean-Pierre, mais
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aussi a prendre avec plus de recul la tension émotionnelle existant depuis longtemps entre elle

et sa mere

Pamela : Ouais, et votre sceur elle travaille dans quoi

Daniéle : Elle travaille aux Impdts

Pamela : Ben pourtant ¢'est aussi ¢ 'est les papiers... ?

Daniéle : Oui mais j ‘crois qu'elle aurait mis trop, trop d’affectif la-dedans [ ... | en fait
¢'est moi qui me suis proposée, parce qu'y a tellement de ... de ranceurs entre, enfin
ma seur a tellement d'animosité conire mon frére, ca a toujours été, ¢a a toujours

été, que... ga aurail posé trop de problémes. Llle sait pas prendre de recul. Moi je,
moi | ‘arrive encore, mais elle elle répond a ma mére comme si ma mére avait 40 ans

de mains.

Comme le font certains auteurs (J. Bernard, 2007), on pourrait parler ici de compétence
emotionnelle : Daniele utilise elle-méme le champ lexical du savoir-faire : « elle sait pas
prendre de recul » vis-a-vis des émotions caractérisant sa relation avec son frére, et méme
avec sa mére. Cependant, ce serait peut-étre un peu rapide et sans compter sur la complexite
des conditions permettant cette compétence. En effet, malgré le vocabulaire employé par
Daniéle, il n’est pas ici question d’apprentissage, ou de « travail sur soi ». Elle souligne
davantage |’ancrage biographique des relations familiales, des relations qui participent a une
relation affective et émotionnelle plus compliquée entre Jeanne et sa meére, ainsi que nous
I"explique Daniéle :
Famela : It votre seeur, quelles sont les relations qu'elle a avec vos parents.

Daniele : Eh ben | ¢a révele, ¢a révéle vraiment les ranceeurs parce que, [...] j 'vais pas

dire que ma mere ne ['aime pas mais elle a toujours guelque chose a dire contre ma

seenr, towjours, el ¢'est elle qui en fait le plus. Fr ma seenr tous les dimanches elle va

lewr faire a manger. it ma mére « ah y'a pas besoin encore de faire autani, on va pas

manger toul ¢a », et voila. [... | [sourires| mais par conire, quand y'a rien, la aussi
elle rale | [rires] [...] Y'a toujours conflit, alors qu'elle veut, elle veut I'aider, elle
veul aider ma mére_mes parenis, elle veut de la reconnaissance, gu ‘elle n'a pas, ¢ ’est

un cercle viciewx., Flle a un besoin de reconnaissance.

Ainsi, Jeanne serait davantage wulnérable émotionnellement a une forte implication
formalisée par un mandat de curatelle. Daniéle se sent plus forte du point de vue émotionnel,
et ceci peut s'expliquer par certains événements passés. Nous nous référons-la a un
événement traumatique qui remonte a la premiére grossesse de Daniele, que ses parents
avaient souhaité cacher a tout leur entourage, aussi bien personnel que professionnel. Ce rejet
s'est soldé par le placement de Daniéle en « maison de maternelle » jusqu'a son

accouchement, sous un pseudonyme. Ils I'ont également poussée a abandonner son enfant.
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Finalement, avec le temps, ils se sont beaucoup attachés a ce premier petit-fils et aujourd”hui,
tout cela semble « oublié ». En tout cas, le sujet n’a plus jamais été évoque et Daniéle a le
senfiment que sa mere n’'a jamais compris le traumatisme que cela a été pour elle. Mais, pour
Daniele, cela demeure une blessure trés profondément ancrée en elle. Aussi, aujourd hui, au
regard de I"investissement dont elle fait preuve a I’ égard de ses parents, elle se dit qu’elle « ne
leur fait pas payer »... Mais, cela, ¢’est une autre histoire, une histoire qui a affaire avec les
logiques d’implication au sens large, mais pas précisément avec son expérience de la gestion

de la vie personnelle de ses parents.

Dans la famille Maquet, les enfants se montrent trés admiratifs de 1’attitude de Paulette, sa
compagne, de sa capacité a faire diversion. Mais qu'en est-il de ses émotions a elle?
Comment les exprime-t-elle ? En particulier lorsqu’elle se trouvait en voiture avec lui, donc
dans une forme de dépendance parfois inquiétante. Dans cette situation particuliére, a une
epoque ou les capacités de conducteur de monsieur Maquet sont deja questionnees, la
question de 1'insécurité routiére se fait d’autant plus saillante. Les enfants de monsieur
Maquet soulignent le sang-froid dont fait preuve Paulette :

Didier : Les premiéres fois ou il a commencé a se planter, a se tromper de route en
voiture efc., enh il loupait [entrée de chez lui par exemple. Pauleite, elle s est jamais

paniguée, les premiéres fois elle disait « mais c’est la !, ¢'est la », et puis boum, au
bout de deux ou trois fois, elle voit qu'il va towt droit, bon ben tant pis, elle dit « tu

sais ¢ ‘était la gu il fallait tourner, donc ¢ est pas grave, on va faire demi-tour »
Pamela @ Owui, calmement

Paulette : Voila,
Didier : Fxactement, et ¢ 'esi... Nous on penserait jamais a faire ¢a.
Jdean : Cest extraordinaire hein

Du cité de la famille Caballero, ou il est davantage question d’intervenir dans la vie affective
de madame Caballero, les émotions de Victoria font au contraire " objet de critiques de la part
de Luis. Selon lui, la fagon dont Victoria se conduit avec sa mere est inappropriee, elle devrait

faire davantage d’efforts pour canaliser et contréler ses émotions, et étre moins impulsive :

Luis : Victoria tient le role de, le role de ... disons de ... rigourenx, de la méchante dans

lhistoire. [...] ¢ 'est un role rigoureux, elle... ... elle ¢ est celle qui tient téte a ma
mére, qui a parfois raison, d ‘auires fois non, d'autres fois ce n'est pas bien de tenir
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téte. [...] Et donc ma sceur se met en colére, [...] Son défaut ¢ ’est qu’elle est trop
impulsive.

De son cote, Victoria regrette également que sa fagon d’exprimer ses opinions pour justifier

son intervention vis-a-vis de Julio soit mal regue et, du coup, inefficace :

Victoria : quand ils [frere et sceur| me disent quelque chose, et je me dis peut-éire que
si_je m'étais tue et que je ne avais pas dit a ma mére, ceci ou cela [... ] A propos du

monsieur, ou_de_mon opinion, mais moi je suis rés claire, je suis claire el je suis
transparente et ¢’est que [... | s'il y a une chose qui me semble pas juste, et leur
semble juste a eux, je ne peux pas, je ne peux pas me laire. Tu sais. Mais apreés je
regrefte el je me retire et, parce que ¢a m ‘arrive de passer des nuits sans dormir. [... [
Je regretie d 'étre sincére. Difficile pour moi. Je crois que peut-étre qu ‘éire sincére et

bien ¢ 'est un défawt. Si j'étais un peu plus fausse, peut-étre que ce serait mieux pour
moi.

Passons maintenant a |"anal yse du registre émotionnel concernant précisément la vie affective

du malade,

B. QUAND LES EMOTIONS SONT AU CEUR : L’AMOUR « ALZHEIMERIEN »

Certaines situations interpellent par leur caractére presque romanesque, qui figurent comme
des petites nouvelles : « maman est amoureuse » ou encore « une infidélité non consommeée ».
Il s’agit de personnes atteintes de la maladie d’ Alzheimer, d’aucuns diront qu’ils sont « dans
leur monde », mais il n’en reste pas moins qu’ils investissent une nouvelle relation amoureuse
ou affective qui interpelle, voire qui dérange. Les proches s’inquiétent parfois de leurs
conséquences sur la vie quotidienne du malade, ou sur son équilibre. Nous avons vu dans le
registre des principes du besoin et moraux combien |’ existence-méme, la pertinence-méme de
la définition du sentiment amoureux et de la capacité d’aimer du malade pouvait étre objet de
questionnements et de remises en cause. Notre analyse se focalise maintenant sur les émotions
suscitées par |'identification d’une telle relation affective entre le malade et un tiers. Quelles
émotions sont suscitées ? Quelle est la place de ces émotions dans cette expérience 7 En quoi
permettent-elles de comprendre son positionnement vis-a-vis d’une éventuelle intervention ?
MNous verrons que les expériences observées renvoient, d’ une maniére ou d’une autre, a la
maitrise des émotions : depuis |’auto-contréle qui crée la surprise des autres observateurs,

jusqu’a celles qui sont suspectées de perturber la lecture de la situation.



CHAPITRE VI — INTERVENIR DANS LA VIE PRIVEE

Nous procederons a I'analyse de ces émotions en trois temps. Tout d’abord, nous montrerons
comment prendre en compte des émotions du malade peut permettre au proche aidant
d’objectiver ses propres émotions. Nous wverrons ensuite comment certaines eémotions
paraissent perturber |'interprétation objective de la situation. Nous préciserons enfin la
maniére dont sont envisagées les sentiments affectif au regard de relation avec ses autres

proches familiaux.

1. Privilégier les émotions positives du malade et/pour objectiver les siennes

Face a la question problématique des sentiments amoureux du malade, certains proches
privilégient le bien-étre global du malade, notamment son bien-étre émotionnel et affectif.

Cette posture particuliére leur permet d’objectiver la situation et peut-étre de mieux la vivre.

Ainsi, informant Michele Rouget que son compagnon, Paul Clémant, s est épris d'une autre
résidente, 1’équipe scignante s’attendait a une réaction émotionnelle particuliére (jalousie ou
coleére) et a ce qu’elle souhaite intervenir pour interrompre le cours des choses. Mais, comme
nous 1'avons déja noe, elle relativise la situation en soulignant les conditions pathologiques
de I'existence de cetie nouvelle relation (registre du besoin). De plus, Michele accorde une
importance primordizle au bien-étre de Paul et a la production d’émotions positives chez lui.
Marie nous livre son point de vue :
Marie : Elle dit « j'avais été interpellée quand je suis venue le chercher samedi di
comportemen d’une personne, qui éiail a coté de ui ». It done on lui a dit quand elle

a été convogueée || on lui a dit gue Pierre s était rapproché, trés affectivement, et
méme_euh,_on_pourraii_dire_amoureusement si on le pouvait de cette personne, et

Michéle a dit « ben écoutez s il est hewreux et 5 'ils se fomi plaisir tous fes dewx, tant

pis » [...] Mais on sentait gu'elle avait besoin d'en parler [...| Lile est contente pour
lui ¢’est pas mal, enfin... [...| Ei les personnes [de 'EHPAD] lui ont dit « chapeau
pour votre réaction ».

Il n’en reste pas moins qu’elle éprouve le besoin d’en parler, ce qui témci gne quand méme du

poids émotionnel de cette nouvelle.

De son cité, Marie appréhende la réaction de son mari qui, bien quil soit informé de la
situation, risque d’étre surpris de voir comment ils se comportent I 'un envers 1" autre :
Marie : Et ¢’est vrai que tout a ['heure la dame était la, elle essayait de 'allumer, mais

avec plein d’affection. [ .. [cest vrai que par moment ¢a... ¢a suwrprend. Je sais pas
comment mon mari va réagir tow o | hewre. Jappréhende wn pen sa réaction.
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On devine que la moindre expression émotionnelle dont fait preuve Michéle n’est pas le
résultat d’une sorte d’imperméabilité émotionnelle, mais le fruit d'un travail émotionnel
principalement articulé autour des registres principiel et emotionnel. D’ une part, la prise en
compte de la maladie de Paul fournit les conditions d’existence de cette idylle (besoin), et lui
permet d’en relativiser le sens, pour ne pas la qualifier réellement d'infidélité (moral) et
d’autre part la priorite placée sur le bien-étre global de Paul lw permet de valoriser |”échange

affectif avec Lisette.

Dans la famille Caballero, Luis privilégie également le bien-étre affectif de sa mére. Selon lui,
sa cohabitation avec Julio lui apporte une compagnie agréable, lui permet de rompre avec des
sentiments de solitude :

Luis : Elle a choisi cette compagnie dans un moment de solitude, [... |_moi je la trouve
bien, je la vois contente. [ ... | sa solitude était en train de la tuer.

Sa vision des choses est radicalement différente de celle de sa sceur Victoria, désapprouvant
dans son intégralité le statut de Julio auprés de sa mére. Selon Luis, son interprétation de la

situation est biaisée par une expérience émotionnelle démesurée.

Nous allons maintenant nous intéresser a la maniére dont les émotions des autres peuvent étre
définies comme un élément perturbateur d’ une interprétation juste de la situation et de I’action

qui convient.

2. Des émotions perturbatrices de | "action qui convient

Poursuivons avec la famille Caballero. A plusieurs reprises, nous avons souligné que Victoria
disqualifie les capacités de sa mére a faire des choix, a prendre des décisions éclairées. Cette
disqualification I’ameéne a privilégier une attitude interventionniste en souhaitant écarter Julio
de sa mere, a commencer par leur décohabitation. De son coté, Luis disqualifie plutot la
capacité de discernement de sa sceur Victoria que celle de sa mére, qu’il ne remet pas en
question, tout au plus veille-t-il a ce qu’elle soit bien traitée. Selon lui, Victoria est trop
impliquée et « passionnée » par cette situation. Il tient un discours trés psychologisant pour

expliquer son extréme méfiance.

1l explique en effet que la vive implication émotionnelle de Victoria est le fruit d"un trés fort

attachement a son pére et a son souvenir. Elle refuserait ainsi d’admettre que Julio
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« remplace » son pére, d’autant que ses qualités sociales et intellectuelles seraient largement

inférieures :

Luis : Ca l'affecte beaucoup. Llle ne parvient pas a le voir d'un wil un peu plus
ohjectif_elle le voit de facon trés passionnée,_conmme si_ce monsiewr était en train de

premdre la place de son peére, gqu'on aimait beaucoup, mon pére, gui était une (res

bonne personne, et en plus était celui qui avait le plus aidé ma sceur, il lwi a donné wun
coup de main avec les enfants, ui, il s impliguait pour I'aider, de ce dont elle avait
besoin. Je sais que ma mére et bien, elle était moins... moins encline a | aider
directement. Mon pére oui, il était plus, il s offrait de fagon plus spontanée, il offrait
de donner un coup de main, ce qu'il fallait. Donc c'est clair que maintenant, v
qu ‘elle adorait vraiment mon pére, elle voit ce monsiewr, qui conmme je te disais est

un_peu un_péquenaud, trés basique, trés.. trés grossier, disons d'une certaine
maniére, el ... el donc c’est clair que ¢'est comme si, le souvenir de son pére élait

violé [...| Indigne d'occuper, d’occuper guand méme un peu la place de son pére
HOH,

Ce fort attachement au souvenir de son pére expliquerait, non seulement la méfiance de
Victoria vis-a-vis de Julio, mais aussi la maniére, trop impulsive et passionnée avec laquelle
ellejustifie d’intervenir dans la vie privée de sa mere. Selon, ¢’est justement parce qu’elle agit
sous |'effet de ces émotions, que son intervention est inefficace, et ne rencontre aucun écho

chez sa mére.

Victoria a une vision différente de ce qui perturbe son intervention aupres de sa mere, Elle
précise que si elle était effectivement trés attachée a son peére, elle n’est pas du tout opposeée a

ce que sa mere soit trés proche d’autres hommes. Elle dément 1'idée selon laquelle elle rejette

Julio en mémoire de son pere :

Victoria : Hs croiemt gue moi je 'ai pris en erippe cet homme parce gue j'aimais
beaucoup mon pére [pleure] [... | parce que je lui ai dit plusieurs fois, « ¢a m affecte
beaucoup que vous ne vous souveniez plus de Papa », [...] Et... et done ils croient
gque je l'ai pris en grippe mais non, ce n'esi pas ¢a. Si_c'élait _un _homme
extraordinaire, ¢ca me serait égal, mais de fait, je ne sais pas si tu l'as entendu, mais
Mg meére a ew une autre personne, et en plus wn homme frés ventil, trés aimable, un
homme qui éiaif dge, qui avait 90 ans et quelque, ¢ "était son ami, elle sortait manger
avec lui, ils allaient diner ensemble, ils s ‘échangeaient des livres, ils s 'échangeaient

ewh, des conversations, compagnie. Lt puis aussi quand sa fille est partie un mois en
vacances, il est venu viviee chez ma mére, bon,_et je n’'ai jamais rien dit,
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Ainsi, ¢’est moins le statut de la relation affective qu’elle remet en question, que Julio en lui-

méme.

Victoria : Mais, il me semble que ce n'est pas normal qu 'un homme, un homme qui saif

gue celte femme est malade, gu'il s installe chez elle, sans le dire g personne, sans

parler avec les enfanis, sans savoir rien sur rien. Lnfin, moi il ne me semble pas que
ce soit des maniéres.

Elle souligne par 1a son impartialité et égitime les « raisons » (en opposition aux passions) de

sa meéfiance.

Nous venons de voir comment des émotions prealables au dilemme de |'intervention dans la
vie affective du malade pouvaient perturber la relation d’aide. Nous allons a présent envisager
comment, en retour, |'expérience affective du malade peut interférer avec sa relation

conjugale ou filiale et y permettre I émergence d’émotions positives ou négatives.

3. Interférences positives et négatives dans la relation conjugale ou filiale

Les émotions sont ici au ceeur des expériences des familles : les émotions du malade, d’une
part, a partir desquelles les proches interrogent sa lucidité et méme sa capacité a aimer ; et,
d’autre part, les émotions des proches découlant de I’expérience émotionnelle du malade. En
outre, a I'interface de ces deux expériences émotionnelles, se situent les émotions que | 'un et
I"autre éprouvent mutuellement. L’expérience affective et amoureuse du malade peut
interroger, remodeler ou remettre en question la relation affective entre le malade et | 'un de

ses proches et susciter de nouvelles émotions.

MNous avons recueilli deux situations différentes, selon que la récente relation amoureuse du
malade réactive la relation conjugale initiale (famille Clémant-Rouget), ou qu’'au contraire

elle dégrade une relation filiale déja compliquée sur le plan émotionnel et affectif.

Dans le premier cas, la relation de Paul Clémant et Lisette, une autre résidente de I'EHPAD, a
eu des répercussions, étonnamment plutdt positive, sur sa relation conjugale avec Michéle.
Peu avant d’étre informée de la situation entre Paul et Lisette, Michéle est interpelée par la
réminiscence de comportements et gestes affectifs de la part de Paul, qu’il n’avait pourtant
plus eu a son égard depuis longtemps. 1l semblerait que sa récente idylle avec Lisette ait sans
doute réactiveé ces gestes. C'est Marie qui nous rapporte les propos de Michéle :

Marie : Llle me dit « ce week-end son comportement m'a interpellée. Il a de nowvean
été trés proche de moi, des signes affectifs, des signes euh, euh je dirais, plus
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qu affectifs, de couple [... | alors que ¢’est des approches qu’on avait plus depuis
longtemps ».
On ne sait pas ce que Michele a pu éprouver a |'égard de ces gestes jusque la oubliés, ni ce
qu’ils sont advenus avec le temps, mais | on peut s'imaginer que ce fut une agréable surprise

pour elle.

Il en va différemment pour Victoria Caballero qui insiste sur les conséquences néfastes de la
présence de Julio, dénongant combien il a contribué a €loigner sa mére de la famille, et d’elle
tout particulierement. Eu egards a tous les arguments éncncés par Victoria étudiés plus haut,
toute son intervention vise une finalité particuliére : 1" €éloigner de Julio et recentrer sa prise en
charge autour d’elle et son frére :

Victoria : moi | 'aimerais atteindre que ... que ce personnage qui s 'est installé la, gu’il
disparaisse et que ma mére se rapproche de ses enfants, de ses petits-enfants, de sa

Samille.

Pour autant, il semblerait que son intervention soit compromise par la ferme volonté de sa
mere d’étre toujours accompagnée de Julio, v compris pour les fétes familiales. Si Luis
critique I"attitude de Victoria vis-a-vis de sa mére ou de Julio, qu'il juge trop « passionnelle »
et trop « impulsive », il partage néanmoins I’avis de Victoria pour dire que Julio n’a pas sa
place dans les réunions familiales

Luis : Elle a raison guand ma mére dit gue non, qu'elle ne va pas manger chez elle en
Samille parce qu ‘elle n'invite pas ce monsieur. [...] Ei bon elle a raison parce gue ce

mansienr, ce monsienr we fait pas partie de la famille, pourgroi il devrait venir ...

toi [Maman] tu dois venir, pour étre avec tes petits-enfants, avec tes enfants, éire en
famille.

Du coup, les multiples interventions de Victoria en défaveur de la présence de Julio I’ écartent
doublement de cet objectif. D'une part, sa mére semble s’attacher davantage a Julio et
I"inclure d autant plus dans la vie de famille :
Victoria : Mais ¢ était trés curienx parce que ce dimanche, quand on_a eu cet
accrochage justement pour convaincre ma mere gu’elle vienne a la réunion familiale

[... ] Et donc ce monsienr, done, il a commencé, parce que par sa fagon de parler, il
est violent, tu sais, il commence a crier, et il crie beaucoup et tou

Pamela : It pourguoi il s'impligue dans cette discussion ?
Victoria @ Parce gue ma mére implique. Ma mére lui dit qgu il est son compagnon, il
est ses mains el ses pieds, et qu ‘elle veut qu il soit avec elle partowt. Done ¢ est elle
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qui Uimpligue. [... ] Moi j'ai dit « non maman, lui il a sa famille et toi tu as la tienne,
tu viens », Llle a dit « non, non, non, si Juan ne vient pas je ne viens pas non plus,

FOEL, e, Ron .

[D’autre part, sa meére rejette Victoria, diminuant d’autant plus ses chances de parvenir a

intervenir dans cette situation :

Victoria : It bien siir ma mére ensuite a commencé a dire « Si ¢'est powr gue vous

veniez comme ca me contrarier, ne venez plus, ne venez plus, ne venez plus ». Lt done
bien siir la-dessus mon frére me dit « (Cest ¢a, pour que tu parles ainsi, ne viens
pas ». Jai dit « ne viens pas, regarde », [ 'ai pris la porte el je suis partie. It regarde,
il n'a méme pas été capable de m'appeler. [...| Depuis dimanche, on ne parle pas.

Alors qu’elle aimerait pouvoir s impliquer davantage aupres de sa mere, lul apporter une aide

quotidienne plus conséquente, Victoria semble devoir se résigner a céder la place a Julio et a

garder ses distances :

Victoria : Je voudrais faire plus, mais je me vois... impuissante

Pamela : Mais qui’esi-ce que tu aimerais faire de plus ?
Victoria @ Lt ben, powvoir la prendre et peni-éire m'en occuper, méme si je devais
rester dormir chez elle, Ce que j'ai déja proposé souvent, par ce que je vais dormir

la-bas, je 'améne au centre de jour, ensuite je viens chez moi ef voila, je m'occupe de
mes affaires [...] Oui__owi je pouwrrais le faire mais .. mais bon.. tu te sens

impuissante parce gue, parce que tu ne peux pas le faire. It ¢a pour moi ¢ est, ce

seraif wn ires orand sacrifice non ?
Pamela : Et qu’est-ce qui te limites ? Qu’est-ce qui fait que tu ne fais pas ce sacrifice ?

Victoria : (est nia mére qui ne me laisse pas foire d 'abord et ensuite mon frére et ma

seenr ne_me laissent pas faire non plus, parce que pour le moment ils disent que bon,

ce monsieur ¢ ‘est celui qui ma mere a choisi, et qu'il ne se plaint pas.

Dans le cas de Victoria, I"expérience de I'intervention dans la vie privée et affective de sa
meére a des répercussions négatives sur sa relation filiale et suscite en elle des émotions

négatives comme le désarroi, le sentiment d’impuissance et d'isolement familial.

-5

L'experience emotionnelle relative au dilemme de I'intervention dans la vie mateérielle et
affective du malade est multiforme. Il s’agit premiérement, au moyen de stratégies diverses,
d’intervenir tout en faisant face aux réactions émotionnelles du malade. Admettant un lien
étroit entre émotions, autonomie et identité (N. Rigaux, 2011a), on congoit que la volonté de

limiter |"exposition émotionnelle du malade, en rusant ou en faisant diversion pour lui éviter
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le constat de ses incapacités, poursuit la finalité de préserver son identité. Deuxiémement, les
proches sont amenés a s'interroger sur la valeur des sentiments affectifs des malades
lorsqu’ils s’engagement dans des relations amoureuses. Troisiémement, les émotions des

proches posent question, lorsqu’elles semblent perturber la relation d’aide.

IV. LA RELATION ENTRE CONTINUITE ET RUPTURES

Prendre une décision pour et a la place de son parent ou de son conjoint n'est pas une

expérience anodine au regard des relations familiales.

A. LA RELATION FAMILIALE COMME LAISSEZ-PASSER OU « HALTE-LA »

Pour certains, intervenir ou non dans la vie privée du malade s’inscrit en continuité avec

I"expérience de la relation conjugale ou filiale.

La relation familiale constitue pour les uns une sorte de « laissez-passer », facilitant leur
intervention et la mise en ceuvre de leurs decisions concernant la vie du malade. R. Bercot
(2003, p.61) soulignait dans une perspective proche que «fle pariage des roles ef les
modalités de relation, assez paternalistes, convienment relativement bien ¢ la prise en charge
de la maladie, ils s accentuent ». Parfois, certains proches remettent justement en question le
pouvoir décisionnaire acquis par un exercice particulier de la relation filiale. C'est le cas
lorsque la relation singuliére d'un enfant avec son parent malade lui permet d’ imposer une
decision, c'est-a-dire lorsque 1'enfant « profite » de 'influence qu’il a depuis longtemps sur
son parent pour imposer une orientation qui pourrait étre défavorable a ses intéréts personnels.
Se pose ici la question du consentement (M. Marzano, 2006), et de la frontiére ténue entre
I"autonomie et la soumission a une autorité, fusse-t-elle une autorité affective (C. Lacour,

2007).

Nous ciblerons notre propos sur le cas de la famille Soyez, ou la relation entre Jean-Pierre et

ses parents est justement montrée du doigt comme ayant permis a4 Jean-Pierre de forcer leur
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meére a intégrer un EHPAD. Selon ses sceurs, Jean-Pierre bénéficierait depuis toujours d’une

certaine affection maternelle®™, lui conférant un fort pouvoir d’influence :

Jeanne : mon frére enh... qui était a ce moment-la curatenr, avait ... plus ou moins euh
[sourit] poussé ma mére a nous dire gu'elle voulait aller en maison de retraite, et
parce gue ¢ était son préféré euh, tout ce gu il disait ¢ 'étlait parole d évangile, donc a
nous, les filles, elle avait dit que c'éiait elle qui voulait y aller, bon, et puis aprés

enlr...

Daniéle : Lt ma mére elle étaii ... elle est influencable, et quand euh ... quand mon frére
parlait euh, ¢’est pareil il avait toujours raison aussi. Donc elle allait toujours dans

le sens du, du vent.

Pour d’autres, la relation peut au contraire limiter voire compromettre |'intervention dans la
vie privée du proche. L’ expérience de Victoria s’inscrit dans cette perspective. En effet, elle a
le sentiment que son impuissance a se faire entendre par sa mére au sujet de la place trop
envahissante de Julio dans sa vie est a relier avec une relation filiale plutot distante. Précisant
combien elle était proche de son pere, elle deécrit les moindres marques d’affection regues par
sa mere :

Victoria : elle a towjours été une femme détachée, détachée de sa famille [ ... ] mon pére

élait un_homme sur lequel on pouvait compier pour tout [...] Ou'est-ce gu'il s'est
passé quand mon pére est mort, et bien évidemment je n’avais plus aucun soutien, ma

mere ne m'a pas soutenue

Victoria a donc le sentiment que sa mére ne |’a jamais considérée autrement que « comme la
méchante ». Elle a le sentiment d’étre rejetée par sa mére, comme ce fut le cas lorsqu’elle
s’est interposée dans le partage de 'héritage de son pére. Chacun de ses trois fréres et sceur
ayant hérité d'un appartement, ils lui redistribuent une part monétaire proportionnelle a la
valeur estimée des biens immobiliers. A cette époque, Victoria accorde a ce moment un délai
de paiement a sa sceur, alors sans emploi. Quelques années plus tard, lorsque Victoria se
retrouve a son tour au chomage et rencontre des difficultés financieres, elle redemande sa part

a sa sceur cadette. Sa mére s oppose alors a Victoria

** Notons toutefois que ce n'est pas madame Sovez qui souffre de la maladie d”Alzheimer, mais son conjoint.
Lorsqu'elle acceple de « tester » la maison de retraite, celui<ci est hospitalisé. Mais il était préwa qu’il la
rejoigne 4 la sortie de sa comalescence,
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Victoria : [ma meére| m'a appelée et elle m'a demandé comment j'avais pu arriver a

demander de 'argent a ma scenr. [ ... | ['ai impression gu'elle me vovait comme la

méchante. lLncore aujourd hui, foujours, je suis toujours la _méchante. Je suis

tonjours la mechante,

B. L’EXPERIENCE DE LA RUPTURE : DECONSTRUCTION ET REDEFINITION

DE LA RELATION

Une partie des proches confrontés a une problématique liée a la vie affective du malade a le
sentiment que celle-ci interroge profondément la relation conjugale ou filiale. Soit parce que
les sentiments affectifs que le malade éprouve a 1'égard d’un tiers semblent vider de sa
consistance sa relation conjugale, soit qu’il résiste a I'intervention des proches en les rejetant,

erodant ainsi les liens familiaux. Envisageons ces deux points.

La relation amoureuse de Paul Clémant et Lisette interroge la valeur de sa relation conjugale
avec Michele Rouget On se souvient qu'elle a privilégié le bien-étre global de Paul, refusant
donc d’intervenir pour les séparer. Eu égard a certaines scénes des deux amoureux parfois
destabilisantes, Marie, la sceur de Paul, s’interroge sur |’expérience de Michéle. Elle se
demande comment elle peut parvenir a maintenir, seule, le lien :

Marie : Michéle m'a dit « attends aujowrd hui ils allaient promener leur petit chien ».

Et mon frérve me dit « bon allez, je vais aller pramener mon chien ». J'dis non, il a
Jamais eu de chien, quand méme ... c'est euh... (est vrai que ¢’est dur de se re-

projeter sur guelgu 'un qui vit dans un monde a port. Done comment arriver a garder
le lien avec lui ?

Passons maintenant a la place du registre relationnel dans la gestion des aspects plus

administratifs de la vie du malade.

L’intervention de Jean Maquet dans la gestion des comptes et des démarches admini stratives a
commence il v a déja quelques années, alors que monsieur Maquet, bien que deja atteint de la
maladie d’Alzheimer, pouvait encore s occuper de certaines démarches administratives, et
tenait méme un cahier de comptes. Cette habitude relationnelle, méme si elle reste
relativement récente, débouche sur la désignation de Jean comme futur cotuteur (avec son

frere Frangois) :

Pamela : Lt y'en a un qui se sent plus capable, ou désigné par les autres ?7[... [
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Jean : Bon _moi | 'avais déja la gestion de ses comptes depuis sept_ou huit ans, hein,

¢est moi qui gére ses comptes, son compte personnel, hein, depuis plusieurs années.
[... ] Donc déja | tous les trimestres je passe a la maison, et je m'occupe de tous les

papiers, déclarations de revenus, ewh factures ewh, compte bancaires et cetera, et

puis apres j'ai dit, bon il fandrait peut-étre franchir un cap maintenant, est-ce gu'on
le mettrait pas sous curatelle ou sous tutelle.

Les différentes modalités d’intervention dans la vie du malade (limiter son investissement
dans des activités plus ou moins signifiantes ou en prendre le relais) interrogent les roles
conjugaux et filiaux. Ceux-ci s’élaborent au cours de I'histoire relationnelle et de la
biographie familiale, mais se fondent également sur des représentations sociales. Les rdles
conjugaux s'appuient notamment sur des représentations sexuées des activités et
comportements masculins et féminins. Les couples plus 2gés se retrouvant dans des « fagons
de faire couple » (J. Kellerhals et al., 2004) plus traditionnelles, marquées par une forte
répartition des territoires (privé/public, mais aussi au sein du logement) et des activités,
conduisant a une complémentarité des roles masculins et féminins. Ces situations peuvent
notamment remettre en cause une répartition sexuée des roles conjugaux (R. Bercot, 2003).
Le malade cédant petit a pefit certaines activités, les rdles se renégocient et la relation se
réinvente au quotidien : on peut penser a la conduite automobile, ou la gestion des papiers
administratifs, plus souvent masculine que féminine, dans les générations de septuagénaires et
au-dela. Lorsque c’est le conjoint qui est malade, son épouse peut progressivement étre
amenee a conduire a sa place, a gérer des papiers importants a sa place. Elle investit alors
davantage la sphére décisionnelle jusque la occupée par son conjoint. Alors que lorsque ¢’est
la conjointe qui est malade, son conjoint est généralement davantage amen¢ a investir le
territoire domestique (ou a trouver des alternatives, notamment a travers les services d’aide a

domicile).

Du point de vue des enfants, I'intervention dans la vie privée d’un parent interroge également
les roles respectifs. C’est en ce sens que de nombreux travaux rapportent 'expérience d’un
sentiment d’inversion symbolique des roles (M. Membrado, 1999 ; N. Gadrey et P. Miceli,
2006 ; C. Humbert, 2008 ; P. Miceli, 2012 ; L Ngatcha-Ribert, 2012). Ce sentiment de
« violation » de I'identité et de |"autorité parentale semble parfois trop dur a vivre, a tel point
que certains aidants reportent au maximum leur intervention dans la vie de leur parent.
E. Abel (1990), dans son étude portant sur les filles impliquées aupres de leur mere atteintes
de la maladie d’” Alzhei mer, notait que ce sentiment de « déshonorer » (Ibid., p. 197) leur mére

leur était insupportable et provoquait une trés grande anxiété chez elle :
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« kmpécher leurs meéres de conduire, de garder le comtrile de lewrs affaires
Sinanciéres [... | constituent des moments critiques qui suscitent une profonde anxiéte
chez les aidantes. [ ... | Une femme a confisqué les clés de voiture de sa mére apres
gu'elle ait en trois accidents [ ... | [Une autre| s'est abstenue de metire en place une
mesure de tutelle malgré le penchant croissant de sa mére a commetire de graves
erreurs financiéres » (Ibid.)

-5

Le registre relationnel apparait comme un registre secondaire dans le dilemme de
I"intervention dans la vie privée — matérielle et affective — du malade. Dans le sens ou
I"essentiel du dilemme se joue surtout autour des principes moraux et contextuels, puis des
émotions. Mais lorsque le registre relationnel est investi comme registre d’interprétation ou
d’action, c’est souvent pour souligner les difficultés que le dilemme suscite. Que 1'arbitrage
des différents principes amene les proches a privilégier 'intervention, ou, au contraire, la
retenue, cette situation interroge la relation conjugale ou filiale. D’une part, la singularité des
relations entre un proches et le malade peut faciliter les modalités de son intervention, tout
comme elle peut, pour d’autres, la discréditer. D’autre part, toute issue du dilemme peut avoir
des conséquences sur la relation : I'intervention peut conduire a une renégociation de la
relation conjugale ou filiale (sentiment d’inversion symbolique des rdles parentaux) ; la

retenue se fait parfois aux dépens de la relation conjugale (« 1’amour Al zhei merien »).

CONCLUSION DU CHAPITRE VI

Nous synthétiserons d’abord I"articulation des registres concernant la décision d’intervenir ou
de ne pas intervenir dans la vie privée du malade. Nous verrons ensuite quels registres sont
mobilisés dans la répartition des rdles, en particulier des responsabilités juridiques (tutelle,

curatelle).

La décision d’intervenir ou non dans la vie privée du malade se présente au croisement de
principes paradoxaux. Parfois jugée nécessaire, au regard des incapacités cognitives

croissantes du malade, I'intervention des proches marque un recul de la liberté personnelle du

** Traduction personnelle de : « Preventing mothers from driving, taking control of their financial affairs [... ]
were critical junctures that aroused projound uwierv. Some women initially avoided challenging their
mothers” authority, waiting fo infervene longer than they later deemed appropricte. [.. ] One woman
confiscaied her mother s car kevs only affer her mother had had three accidenis. [ ... | refrained from seiting
up a conservaiorship despite her mother's increasing propensity o make serious financial misiakes »
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malade, interroge les conditions d’exercice de son autonomie et de maintien de son identité
biographique. C’est donc principalement autour de deux principes a priori contradictoires que
s'articule ce dilemme : le principe contextuel du besoin et le principe moral d’autonomie et
d’identite. Du fait des définitions variables, entre les proches, des incapacités du malade a
gérer sa vie et des conceptions différenciées de son autonomie, différentes fagons
d’appréhender cette situation dilemmatique peuvent émerger. Les uns privilégient la sécurité,
aussi bien physique, morale que patrimoniale, d’autres priorisent, par la retenue (M. Beauvais,
2004), I"autonomie du malade, tandis que d’autres encore cherchent le compromis par une
intervention discréte permettant le maintien du sentiment d’autonomie du malade et la
préservation de son identité biographique. Au-dela, ¢’est parfois la légitimité de I'intervention
qui peut étre questionnée, donnant lieu a la définition des abus de gouvernance et a la
dénonciation des formes d’ingérence. Autour de ce duel principiel, nous avons également noté
I"important investissement du registre émotionnel et souligné tout le travail émotionnel qui
pouvait étre fait dans ce dilemme. Intervenir dans la vie matérielle du malade est une
expérience qui suscite de nombreuses émotions. Ce, aussi bien du point de vue du malade —
résistant 4 la limitation de sa liberté personnelle qui lui est imposée — que du point de vue des
proches amenés non seulement a gérer les expressions émotionnelles du malade — a travers
diverses stratégies — mais aussi a appréhender leurs propres émotions. Concernant la vie
affective du malade, les proches sont €galement amenés a réaliser un travail émotionnel
conséquent, avec, comme specificité, 1a difficile appréhension de la consistance du senti ment
amoureux chez une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer. Dans tous les cas, la
décision d’intervenir ou non dans la vie du malade, de prendre en charge des décisions ou des
activités qui lui étaient jusque la dévolues, interroge aussi 1'expérience de la relation

conjugale ou filiale.

Par ailleurs, nous avons souligné les différents registres qui pouvaient étre mobilisés au regard
de la répartition des rzsponsabilités entre les proches, notamment du point de vue des mandats
de curatelle ou de tutelle. Les registres des principes contextuels sont investis en premier lieu :
les responsabilités juridiques étant généralement confiées aux proches pergus comme les plus
compétents et disponibles. Le rapport aux émotions entre également en ligne de compte,
lorsqu’il s’agit de faire face aux différentes émotions émergeant dans les situations de

curatelle : ressentiment du malade, rancceurs anciennes, émotivité, désarroi, etc. Cet aspect du
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travail émotionnel renvoie a la notion de compétence émotionnelle (J. Bernard, Ef_‘iﬂ?]m. Dans
le méme ordre d’idées, qu'une certaine affinité, ou un rapport d'influence avec le malade
pouvait considérablement faciliter I'intervention dans la vie du malade (et notamment ses
abus), et qu'a l'inverse, des relations d’ordinaire plus distantes pouvaient sérieusement

compliquer la prise de décision,

Le dilemme de I'intervention dans la vie matérielle et affective du malade s articule donc
autour de deux finalités paradoxales — le souci de protection et celui de son autonomie et
identité — interrogeant a la fois |’expérience morale, émotionnelle et relationnelle des proches

et du malade.

3

1.-P. Lavoie (2000) fait du tempérament une des ressowces personnelles constituant une des regles de
responsabilisation,
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CONCLUSION DE LA SECONDE PARTIE :
L’ARTICULATION DYNAMIQUE DES TROIS REGISTRES

Les analyses présentées au cours de ces trois derniers chapitres, nous conduisent, en guise de
conclusion partielle, a souligner combien chacune de ces trois situations dilemmatiques se
distingue des autres par ’articulation spécifique des registres a laquelle elle donne lieu. Nous
avons d’ailleurs esquissé ce résultat a travers 1’organisation interne des sous-parties de ces

trois derniers chapitres.

Nous examinerons le statut particulier occupé par chacun des registres selon les dilemmes

envisagés, ce qui nous amenera a mettre en lumiere leur articulation dynamique.

LES PRINCIPES MORAUX ET CONTEXTUELS : UN REGISTRE D’ IMPLICATION ET

DE DEPASSEMENT DES LIMITES RELATIONNELLES ET EMOTIONNELLES

Dans les trois situations dilemmatiques étudiées, le statut du registre des principes varie,
comme son articulation avec les autres registres. Il occupe ainsi deux statuts distincts, celui de
registre de dépassement et celui de registre « premier ». D’une part, comme nous 1’avons vu
dans le chapitre sur la toilette, le registre des principes apparait comme un moteur de
dépassement des limites relationnelles et émotionnelles apparaissant souvent lorsqu’il s’agit
pour les proches de s’impliquer dans la toilette du malade. L’investissement du principe du
besoin (a travers sa définition et 1’¢laboration d’une réponse adaptée) amene les individus a
relativiser et minimiser 1’investissement des registres relationnels et émotionnels et/ou a en
redéfinir et reformuler le contenu, a effectuer un « travail » sur les régles relationnelles et sur
leurs émotions. D’autre part, le registre des principes occupe un statut bien particulier dans les
deux autres situations, étudides aux cinquieme et sixieme chapitres. Il y apparait comme
registre « premier », dans le sens ou il est premiérement et principalement investi, devant les
autres registres. Ainsi, le recours aux structures d’accueil ou I’intervention dans la vie privée
du malade sont deux situations ou se confrontent, en premier lieu, les principes moraux

(sentiment de devoir étre 1a pour son conjoint ou parent malade, volonté¢ de préserver son
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autonomie a travers ses choix, volontés ou préférences) et les principes contextuels (definition
du besoin, des capacités décisionnelles du malade, arbitrage des compétences et disponibilités
profanes ou professionnelles, etc.). Dans ces deux situations, les deux autres registres sont
investis de maniére collaterale, parfois en conséquence de |’action ou de la décision relative
au dilemme. En effet, le recours aux structures d’accueil et d”hébergement ou I'intervention
dans la vie privée de son proche malade interroge et peut eéventuellement modifier
I"expérience relationnelle et susciter un ensemble complexe d’émotions, aussi bien pour le(s)

proche(s) que pour le malade.

LA RELATION AUX PRISES AVEC LES DILEMMES DE LA PRISE EN CHARGE

Le registre relationnel est particuliérement important dans les situations qui relévent de la
toilette et de I'hygiéne intime du malade, ou il constitue le registre premier dz cette
experience. En effet, dans la plupart des cas, cette situation problématique de I”intimité
corporelle est appréhendée en premier lieu a travers un investissement du registre relationnel
dans le respect du code relationnel entre le proche et le malade, de ce qui est permis et de ce
qui est « interdit ». Pour autant, certains individus opérent une reformulation de ce code, on
pourrait parler d’amendement — pour poursuivre la métaphore juridique — permettant un
dépassement des limites imposées par la relation conjugale ou filiale « ordinaire ». La
pratique d’une aide 4 la toilette, si elle constitue souvent, au premier abord, une « infraction »
aurole de conjoint ou d’enfant, peut apparaitre inévitable (notamment dans les cas d’urgence,
les « accidents »). C’est alors dans et par la pratique que ce sentiment d’infraction s’atténue
fortement, méme si I'on observe une certaine permanence en « arriére-fond ». Ceci
correspond a une nécessaire reformulation du contenu relationnel, au regard de la situztion et
de ses enjeux (principes d’autonomie, du besoin d’aide et émotions). Cette reformulation des
préférences principielles renvoie au processus de révision de P. Livet (2002), dont il souligne
la nécessité afin d’éviter des issues encore plus indésirables que la violation de nos
préférences relationnelles ' . Ainsi, pour I’exemple de la toilette ou les préférences
relationnelles constituent un registre premier, il peut apparaitre trés important de les

reformuler, car la conduite qu’elles inspirent, a savoir la mise a distance de la nudité et de

"« Nous avons d'autant plus de raisons de réviser que notre attente est souvent démentie, et que les conduites
gui'elle inspire se révélent provogquer des conséquences en conflit avee ce que nous préférons ». P Liver, 2002,
p. 28,
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I"intimité corporelle, pourrait avoir des conséquences en conflit avec d’autres préférences, a
savoir par exemple la dignitée du parent. C’est donc particuliérement au regard de ce « travail
relationnel » que les deux autres registres sont investis : les principes moraux (dignité, devoir
moral d’aider) et contextuels (besoin) aident au dépassement, incitent au travail relationnel
autorisant I’acceés a une nouvelle intimité conjugale et filiale ; les émotions peuvent traduire le
sentiment d’infraction (géne, agitation), accroitre le blocage relationnel (dégoit), ou encore

accompagner positivement une nouvelle relation intime (complicité, bien-étre).

Dans les deux autres situations, le registre relationnel occupe une place secondaire, mobilisé
auregard des conséquences de I'action ou de la décision sur les relations. Dans le recours aux
structures d’accueil, il est davantage investi dans I’aprés-coup de la décision, au regard des
difficultes a rompre 1’ étre ensemble — en particulier pour les conjoints — ou au contraire dans
I"invention et la découverte d’une nouvelle relation filiale. Dans |'intervention dans la vie
privée du malade, le registre des relations apparait également comme un registre secondaire,
au sens ou le contenu relationnel va favoriser ou limiter I'intervention du proche aupres du

malade.

LES EMOTIONS, UN REGISTRE TRANSVERSAL

Le registre émotionnel, contrairement aux deux autres, occupe un statut relativement
homogéne dans les trois situations dilemmatiques, toujours présent de maniére transversale
mais de maniére diffuse. Dans aucune des trois situations retenues, il ne semble opérer
comme registre premier de I'expérience ou comme moteur de dépassement des limites que
peut impliquer I’investissement des autres registres”. Cependant, il n’en est pas moins présent
dans "expérience des individus, puisque les émotions imprégnent fortement les expériences
des proches que nous avons rencontrés, Ce registre émotionnel semble plutdt s’agréger et

s’ associer aux deux autres, en étant souvent généré par leur dynamique propre.

Le travail sur les principes et/ou sur les relations, la remise en question ou la reformulation
des premiers principes investis ou du contenu relationnel engendre un certain nombre
d’émotions ressenties, exprimeées ou appréhendées par le proche et/ou par le malade. Dans son
approche théorique du processus de « révision », P. Livet (2002, p. 264 et 266) souligne le

lien entre émotions et principes-préférences et leur révision :

“ Nous présentons, en annexe, un schéma décrivant un fonctionnement typique des émotions négatives dans les
trois dilemmes, CI. Anrexes, VI Des registres aux statuts variables selon les dilemmes envisagés.
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« nos réactions affectives en face de telle ou telle situation sont bien les manifestations
de nos valeurs [...] le lien profond entre les révisions, caur de towte rationalité
pratique aussi bien que théorigue, et les émotions dans leur rile d’alarmes et de
révélateurs ».

Aussi, si nous avons souligné plus haut combien le dépassement des limites émotionnelles
pouvait €tre permis par un certain nombre de stratégies pratiques et symboliques (dynamique
interne au registre émotionnel ), nous soulignons a présent ’articulation dynamique du registre
émotionnel avec les deux autres registres, sur laquelle s’appuie également le travail
émotionnel des proches. Les dilemmes, qu'ils soient relatifs aux principes moraux et
contextuels ou aux relations suscitent des émotions qui elles-mémes invitent "aidant a
questionner principes et relations, a réviser ses préférences personnelles (P. Livet, /bid.). En
retour, cette révision suscite un travail émotionnel ;. adopter des stratégies pratiques et
symboliques de maniére a atténuer |’exposition émotionnelle par exemple. En effet, ce travail
émotionnel s’appuie souvent sur le registre des principes agissant comme moteur de
dépassement. Ainsi, ['investissement des principes moraux et contextuels et leur
hiérarchisation vis-a-vis du registre émotionnel peut déboucher sur la reformulation des

priortés du proche, de ses preférences.

L'expérience émotionnelle imprégne fortement les préférences relationnelles et principes de
référence. Si le travail émotionnel peut contribuer a relativiser |’attachement a certaines
valeurs ou préférences personnelles lorsqu’elles entrent en conflit avec d’autres (autonomie
versus securité ) intimité wversus dignité...), 'expérience émotionnelle traduit parfois
I"attachement inconditionnel a certains principes ou préférences relationnelles. Celui-ci se
manifeste alors par ['impossible « accoutumance », 1'impossible (ou 1’indésirable)
depassement des limites émotionnelles :
« Ces situations qui suggerent des révisions, quand elles se renowvellent, vont donc
réactiver sans cesse 'émotion, et la récurrence de cette émotion, ainsi que son

intensité, vont a la fois nous montrer que la révision n'est pas achevée de facon
satisfaisante, et qu'elle attaque des priorités fondamentales » (P. Livet, 2002, p. 263)

Ainsi, ces émotions ne font pas qu’accompagner — passivement — |"expérience de la prise en
charge de la maladie d’Alzheimer, mais y participent pleinement et contribuent & fagonner

I"implication des proches.
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Pour conclure, nous proceéderons en quatre temps. Nous rappellerons, tout d’abord, les
principaux apports de notre recherche en insistant notamment sur 1’évolution de notre
problématique. Nous proposerons ensuite de mettre en application ces apports dans un
questionnement formulé autour de la formation des aidants familiaux. Puis, nous insisterons
sur I’intérét de mener une approche complexe des émotions, en reconsidérant certaines formes
d’évitement émotionnel comme une modalité possible d’une aide congue au-dela des aspects
instrumentaux et fonctionnels, dans une conception globale de la personne et du contexte.

Enfin, nous formulerons des perspectives de recherche autour de quelques concepts-clés.

APPREHENDER LE SINGULIER POUR COMPRENDRE LA PLURALITE DES

EXPERIENCES ET DES IMPLICATIONS LOCALISEES

Lorsque nous nous sommes engagée dans cette recherche doctorale, c¢’était avec I’intention de
comprendre pourquoi et comment tous les « proches aidants potentiels » (a savoir le conjoint
et/ou les enfants) ne s’engageaient pas tous, ni de la méme manicre, aupreés des personnes
souffrant de la maladie d’Alzheimer. Cette volonté d’éclairer le différentiel d’implication
entre les proches pouvait s’inscrire dans le sillage de travaux sociologiques mettant en
évidence différents niveaux et statuts d’aidant, des vécus différenciés de 1’aide, des
conceptions distinctes de la justice familiale ou encore diverses logiques d’implication, que

nous avons présentés au cours du premier chapitre.

Au cours de nos premicres analyses, nous avons constaté a plusieurs reprises que se
confrontaient différentes interprétations de la situation, dont découlaient diverses conceptions
de la «la meilleure fagon» d’agir. Il nous a semblé qu’appréhender la singularité¢ des
expériences des proches des malades au regard d’activités ou de décisions concretes de I’aide
pourrait contribuer a une meilleure compréhension de la déclinaison de leurs implications.
Nous avons souhaité approfondir cette piste d’analyse et avons reformulé notre problématique
de recherche dans ce sens. Nous avons dégagé trois registres, communs aux expériences

recueillies, a partir desquels les proches paraissaient a la fois interpréter la situation, fonder
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leurs actions et décisions et les justifier ou les argumenter. Ces registres, communs renvoient,
pour le premier, aux principes moraux et contextuels, pour le deuxiéme, a I'expérience

relationnelle et, pour le dernier, aux émotions.

Par ailleurs, nous avons choisi de centrer notre analyse sur certaines situations de la prise en
charge des malades, paraissant globalement plus problématiques que d autres. En tamisant
I’ensemble de notre corpus empirique, nous avons dégagé trois de ces situations, que nous
appréhendons dans cette thése comme des dilemmes, dans la mesure ol s’y impliquer
confronte la plupart des aidants a des choix, parfois cornéliens : faire ou déléguer la toilette du
malade, recourir ou non a des structures d’accueil ou d”hébergement, intervenir ou non dans
sa vie privée. En effet, dans la plupart des cas, ces trois situations interpellent les proches dans
leur rapport aux normes et valeurs, interrogent leur expérience relationnelle avec le malade et
genérent une gamme complexe d’émotions, avec lesquelles il faut parfois composer, chez
I’ensemble de ces protagonistes. Dans certains cas, ces trois registres entrent en contradiction
les uns avec les autres, donnant alors a la situation tout son caractére dilemmatique. En effet,
nous avons montré au cours de la seconde partie, comment | ’exercice de la toilette du malade,
le recours aux structures d’accueil ou I’intervention dans sa vie privée n’étaient pas
appréhendés de la méme maniére par les proches. Tous n’investissent pas de la méme maniére
les différents registres. Nous avons démontré comment la definition des besoins du
malade/d’un aidant varie entre les proches, que tous n’ont pas la méme conception ni le méme
attachement a la préservation de 'autonomie ou de I'identité du malade (registre principiel ).
Nous avons également souligné comment ces activités ou décisions dilemmatiques pouvaient
mettre a |’ épreuve la relation conjugale ou filiale, inviter a la renouveler, a la réinventer. Nous
avons, enfin, insisté sur I'importance de prendre en compte les émotions générées dans ces
situations dilemmatiques et proposé de penser leur traitement différencié selon les proches
(évitement, confrontation, production d’émotions positives) en termes de travail émotionnel
profane. De plus, nous avons mis au jour les liens articulant ces trois registres, ceux-ci étant
rarement investis isolément des autres. Ainsi |'investissement du registre des principes —
notamment le besoin, "autonomie ou la dignité — participe-t-il souvent au dépassement des
obstacles préalablement identifiés par les proches pour se résoudre a agir ou a prendre
certaines décisions. Ainsi, une double dynamique caractérise ce jeu de registres, opérant a la
fois dans et entre chacun des registres. La dynamique interne se traduit par la reformulation de
la relation, le renouvellement de la hiérarchisation des principes, ou le travail émotionnel .

Mais elle est généralement supportée par |'investissement d’un registre de dépassement,
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traduisant / ‘articulation dynamigue les registres : le principe du besoin aidant, par exemple,

au dépassement des limites relationnelles ou émotionnelles.

Notre approche compléte les approches sociologiques existantes, qui se concentrent plutdt sur
les implications a un niveau global de I'aide, notamment a travers les diverses logiques
suivant lesquelles les proches s’impliquent aupreés de leurs parents dgés en situation de
dépendance. Elle rend compte de la diversité des expériences, envisagées comme des
contextes d’émergence de I'implication dans des domaines précis de la prise en charge, en
mettant au jour les registres communs qui les organisent. Aussi la question de |’expérience
des dilemmes nous apparait-elle profondément liée a celle de I'implication dans ces situations
dilemmatiques. Et la différenciation des implications des proches peut étre éclairée et
comprise au regard de l'investissement varié des regisires et de leurs arbitrages distincts
operées par les proches. En ce sens, notre thése propose de saisir, au moyen d’un jeu de
registres, la « singularité plurielle » (J.-L. Nancy, 2002') des expériences des proches et
d’éclairer ainsi, par la lucarne de |'entraide en situation, les implications différenciées des

proches.

MOBILISATION PRATIQUE DES APPORTS DE LA THESE : INTERROGER LES

ENJEUX ET LES CONTOURS DE LA FORMATION DES AIDANTS FAMILIAUX

Pour répondre, plus largement et de maniére plus formalisée aux situations de détresse de
certains aidants, principalement les conjoints ou enfants cohabitant, confrontés au quotidien a
la maladie d’Alzheimer et ses déroutes, 1’association France Alzheimer, avec le soutien du
gouvernement et de la CNSA (mesure 2 du plan Alzheimer 2008-2012) a mis en place des

formations a destination des aidants familiaux.

On peut dégager deux paradoxes du développement de cette politique de formation des
aidants familiaux. Le premier tient a la portée ambivalentz de ces formations du point de vue

de la reconnaissance du role des aidants familiaux dans le systéme de soins. Le second tient

' J-L. Nancy (2004) écrit 4 propos de la singularité : « singuli, en latin, ne se disait qu’au pluriel: ¢'est 'unité
au un par un, an coup par coup d'un "a chaque fois" Le "a chague fois"” de [existence exceptionnelle
impligue wne double articulaiion: celle des différentes fois o un méme "je" et celle des différents "fe" dont la
muliiplicité est a priori présente dans la différence qu 'un fe doit jaire pour éire je, ¢ 'esi-a-dire précisément
dans [a singudarité » (article au format himl sur le site de la revue ARCHES, non paging).
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davantage aux limites d’une formalisation et d une standardisation des « savoir-faire » et des

expériences de la prise en charge familiale de la maladie d’ Alzhei mer?.

FAUT-IL FORMER LES AIDANTS FAMILIAUX ?

D’un cate, elle peut étre envisagée comme une etape vers une meilleure reconnaissance de la
place des aidants familiaux dans le systéme de soins, aprés « une phase d'invisibilité a durée
limitée » (M. Bungener, 2006, p. 23). Cette mise au second plan de I'entourage du malade,
ceédant progressivement la place aux soignants professionnels et aux techniques
thérapeutiques, apparait comme une conséquence des évolutions du monde hospitalier et du
« travail d’awtonomisation, de spécialisation et de professionnalisation de ['acte de soigner »

(Ibid), notamment permis par 1" approfondissement des savoirs médicaux”’.

D’un autre coté, et en lien avec le point précedent, ces dispositifs de formation s’inscrivent
dans le processus de désengagement de 1'Etat-Providence (aux coté du développement de
I"hospitalisation a domicile, la réduction de la durée des séjours hospitaliers, etc.) :
« Ce qui est simultanément en jeu, c’est une intervention accrue de ['entourage,
intervention apparemment gratuite et donc susceptible de réduire les coiits directs, et

en définitive un transfert de charge implicite du systéme collectif vers la famille »
(M. Bungener, 2006, p. 27).

Ce transfert apparait comme une réponse aux problémes de financement de la prise en charge
de la maladie, devant le développement des pathologies chroniques, 1’allongement de

I"espérance de vie et les colts croissants des recours aux techniques et équipe ments de plus en

plus specialisées (M. Bungener, 2006 ; G. Cresson, 2006).

Aussi, si le développement de ces formations peut marquer la volonté de reconnaitre la place
des proches dans la production domestique de soin et de santé, et de mieux les soutenir dans
leurs roles de soignants profanes, il peut également conduire a4 un renforcement des

assignations de certains des membres de | entourage (les conjoints et les filles) aux activités et

* Cette réflexion rejoint celle de C. Eynard (2010, p. 6). qui s'interroge sur la nécessité d'étre coméptent pour
s'occuper de son parent ou de son conjoint, et sur la nature de ces compéiences, Au-dela, elle met en garde
contre toute « "professionnalisation” des rapports familiaux », et estime « qu'il ne 5 agit pas de faire de
Uaident familial un aidant professionnel de remplacement : les liens familionx, tels qu'ils s ‘expriment
naturellement et d'une maniére propre a chague famille, sont a préserver en priovité, ainsi que fa faculté de
continer a voir la personne adulte derriére la personne fFagile ».

3 i N ¥ . . . . = . .

Y« Lactivité de |'entourage autonr de la maladie se dissimule alors derriére celle du professionnel et apparait
au miewy comme résiduelle ou inexisionie, au pire comme inopporiune on préjudiciable » (M, Bungener,
2006, p. 24).
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décisions liées a la prise en charge de la maladie d’Alzheimer. D’autant qu’'étant
essentiellement adressée aux « aidants principaux », elle peut aussi déboucher sur la
légitimation d’une répartition familiale inégalitaire des responsabilités familiales, de la méme
maniere que la question se pose vis-a-vis de la rémunération d’un aidant dans le cadre de

I’ APA (F. Weber, 2003, 2006* : S. Pennec, 2005%).

A QUOI ET EN QUOI PEUT-ON FORMER LES PROCHES DES MALADES A EN
PRENDRE SOIN ?

Inscrites dans une dynamique de soutien aux aidants familiaux, ce dispositif de formations
affiche donc de « bonnes intentions » a |’eégard des proches et des malades. L objectif
clairement annoncé consiste a la « diffusion des "bonnes pratiques d’accompagnement" », en
permettant « aux proches aidants d'acquérir les attitudes et les comportements adaptés aux
situations quotidiennes. ». 1l est souligne sur le site de France Alzheimer, que pour le malade

« c'est aussi un gage de respect et de prise en compte de sa dignité ».

La formation est organisée en cing modules’, appréhendant différents domaines de la prise en
charge familiale au quotidien. Les trois dilemmes envisagés dans notre thése y apparaissent ',
mais nous concentrerons ici notre attention sur la question de la toilette du malade, envisagee
au cours du troisiéme module intitulé « Accompagner au quotidien ». Celui-ci vise
I"amélioration de |"accompagnement, a partir de conseils visant |’adaptation des attitudes et

des comportements du proche vis-a-vis du malade.

Quelle est donc la nature des apports de ces formations ? A partir d’un examen du « Guide

pour aidant familial » (édité par France Alzheimer), constituant une trame du contenu de ces

* F. Weber (2006, p. 3) note l'ambivalence de la rémunération des aidants familiaux. ¢t met en balance
I'enfermement auquel elle peut conduire face aux enjeux forts de reconnaissance : « Certes, le risque existe
denfermer dans ce rdle des femmes sans profession. Mais, fout comme le conjoint collaboratenr voit, en
acquérant des droits, son rdle reconnu et y gagne a la fois des ressources symboliques et matérielles et de la
liberié, les aidanis familiouwr n'oni-ils pas beaucoup a gagner a la reconnaissance juridique de leur iravail de
prise en charge ? »

" L'auteur (2005, p. 87) note que «Si, en apparence, il peut sembler qu'une telle rémmération ne fait
queniériner une sifuation aniérieure de fai, le risque principal est ici celui de la suppression d'une grande
part des intferventions extérieures »,

“ Un tableau récapitulatif du contenu de la formation est proposé en Annexes, 1V, Supports aux aidants.

"La question de 1'intervention dans la vie privée du malade apparait au regard des mandats de wtelle et curatelle
dans la rubrique des « Aides possibles [ ... | qu'elles soient sociales, financiéres, techniques ou juridiques »
(module 2) et le recours aux structures d’accueil est considéré comme un élément de 1 « Erre aidant familial »
ol I'imponance des moments de répit est fortement soulignée (module 5).
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formations, on constate qu’il s’ agit essentiellement d’apports pratiques, ou sont proposés des
conseils et des astuces permettant de faciliter la mise en place d’une aide a la toilette. 11 y est
ainsi davantage question de conseiller les aidants sur la maniére de mettre en place la toilette
(par exemple, en eviter le terme méme de toilettz s’il provoque 'anxiété du malade, en la
présentant comme un moment de bien-étre, en encourageant |’'indépendance du malade en lui
simplifiant I’activité, etc.) que d’accompagner les aidants dans leur décision de faire ou de ne

pas faire la toilette.

Aussi, s’il est brievement fait mention de 1'utilité de se poser quand méme la question « de
savoir qui peut le mieux apporter cette aide a la toilette » et souligné que « /'intervention
d'un professionnel est souvent souhaitée pour accompagner cette séquence » (Guide, p. 30), il
n'est pas fourni de clé de lecture de cette nouvelle expérience de I'intimité corporelle.
Pourtant, la toilette et les soins corporels ne peuvent étre appréhendés, la plupart du temps,
comme une activité banale et ordinaire, mais comme une situation dilemmatique, face a
laquelle plusieurs issues peuvent étre envisagées, au regard des trois registres proposés dans

notre thése.

On peut dés lors souligner un second paradoxe tenant a ces dispositifs de formation, qui
s'articule cette fois autour de la tension entre, d’une part, une nécessaire standardisation des
contenus et, d'autre part, la singularité des expériences familiales de la prise en charge de la
maladie d’Alzheimer. Nous pensons qu une diffusion et une discussion de quelques clés de
lecture de |'expérience de |'aide a la toilette, a la fois du point de vue des proches et des
malades, pourrait participer au processus d’information des proches des malades. La maniére
dont nous éclairons |"articulation dynamique des trois registres, leurs investissements variés
selon les individus, permettrait a chacun d’élucider sa propre expérience et celle du malade.
Ce serait les amener a reconnaitre qu’il n’y a pas wne maniere d’intervenir auprés de son
proche malade (et aussi de décoder les rapports sociaux a I'ceuvre dans les processus de
répartition des activitées d’aide et des roles décisionnels) et, contribuerait a une réduire les
sentiments de culpabilité vis-a-vis des pratiques de délégation de ces aspects dilemmatiques

de la prise en charge.

Mais souligner la diversité des expériences, des visions de ce qu'il « convient » de faire, au
regard des relations, des émotions et des valeurs personnelles et normes intériorisées, invite
certainement a nuancer le discours, normatif, autour des « bonnes pratiques

d’accompagnement » © bonne pour qui, au nom de quoi, dans quel contexte ? C’est aussi
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limiter la standardisation — et la normalisation — des pratiques d’aide familiale a laquelle le

processus global de formation des aidants familiaux pourrait risquer de conduire.

UNE APPROCHE GLOBALE ET COMPLEXE DES EMOTIONS : REPENSER LES

FORMES D’EVITEMENT EMOTIONNEL

Nos analyses révélant I'importance de la dimension émotionnelle nous invitent a penser de
maniere complexe quelques formes de retrait et de moindre implication dans certaines
activités ou décisions liées a la prise en charge du malade. A ce titre, nous suggérons de
reconsidérer les formes d’évitement de situations émotionnellement difficiles ou délicates.
Au-dela du seul «retrait» ou de la seule « delégation» qu’elles peuvent induire, nous
proposons de les envisager au regard de la prise en compte globale du contexte dont elles

peuvent resulter.

Il nous parait nécessaire de ne pas penser |’évitement de maniere déficitaire, en termes
d’échec du travail émotionnel, ou d’attitude d’abandon (« baisser les bras »). Deux points
fondent cette position, concernant d’une part les émotions des proches et d autre part celles du
malade. Le premier point s’inscrit dans la critique des courants du « contréle des émotions ».
Cette rhétorique véhicule une conception négative des émotions, comme perturbatrices de
I’action et de la raison, conception dont nous avons montré les limites au cours du deuxiéme
chapitre. Certes, on ne peut nier que certaines émptions, ressenties ou exprimées de maniére
excessive peuvent remetire en cause |’elaboration de raisonnements et de comportements
rationnels (A, Damasio, 1995). Cependant, la production domestique de santé, si elle entre en
cohérence dynamique avec son homologue professionnelle, est a considérer au regard de
divers autres domaines de la vie, familiale, professionnelle, etc. :
« autrement dit, 'analyse des activités sanitaires profanes ne peut pas se réaliser
uniguement du point de vue des nécessiiés médicales ou sanitaires et encore moins

dans le seul souci de leur conformité aux prescriptions des professionnels »
(G. Cresson, 1995, p. 100).

La prise en charge du malade s’inscrit dans un contexte relationnel spécifique et renvoie a des
cadres de références propres (principes s). Aussi, |'évitement des situations d’aide
émotionnellement pénibles ne doit pas, selon nous, étre congu comme une « non-action
absolue », mais étre interrogé comme étant potentiellement un refus de s’impliquer dans un

soin compromettant d autres aspects de I'équilibre familial, relationnel et/ou individuel . Le
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refus de pratiquer la toilette de son parent malade, en raison de la souffrance émotionnelle
qu’elle peut constituer pour "aidant est a comprendre au regard de la globalité des relations
familiales, et I'implication du proche peut se traduire par |’externalisation de ce soin et la

recherche de services professionnels de qualite (S. Pennec, 2002).

Le deuxiéme point vise a mettre en évidence combien la dimension émotionnelle est présente
et pregnante dans une conception globale de la prise en soin des malades. Ainsi | action de
soin ne se limite pas 4 ses aspects matériels et aux finalités ultimes des processus décisionnels,
mais peut étre repérée dans sa dimension €motionnelle, notamment du point de vue du
malade : chercher a lui éviter le constat de ses incapacités — agir de maniére invisible, ou,
méme, ne pas agir (A. Dussuet, 2007) —; privilégier une adaptation trés progressive pour
préparer |’entrée en institution, voire ne pas y recourir (méme si cette temporalité ne semble
pas concorder avec les temporalités des autorités meédicales, médico-sociales et méme
sociales). La prise en compte des émotions du malade et leur évitement lorsqu’elles sont
négatives, sont parfois considérés comme un moyen au service d’une fin, a savoir le maintien
de la relation d’aide (A. Hennion ef al., 2012). Les auteurs soulignent combien la « ruse »
mise en ceuvre dans la délivrance des soins permet d’éviter la rupture de la relation d’aide (par
exemple, en glissant subrepticement le médicament dans le yaourt). Ces procédes posent
évidemment la question éthique des pratiques de soins, et les auteurs s’appuient sur une
« conception dimensionnelle » de 'autonomie (pensée sur un continuum hétéronomie-
autonomie, J.-L. Genard et F. Cantelli, 2008, p. 8) pour penser la ruse non comme une
« imposture » ou une duperie illégitime, mais comme I|'élément d’une « éthique de
I ajustement »* :
« La ruse semble incontournable dans la relation d'aide des lors qu’il s'agit d’agir sur
el avec autrui dans une perspective de protection (bien-éire et sécurité) el

d’autonomie, alors que 'adhésion des personnes n'est pas assurée el qu'un doute
subsiste sur la validité de leur expression) » (A. Hennion etal., 2012, p. 96)

Au-deli, nos anal yses montrent combien, dans les conceptions de certains proches, prendre en
compte ces émotions et éviter au malade des épisodes émotionnels pénibles constituent une

dimension entiére du soin, une finalité en soi, et non seulement un moyen au service d’une fin.

¥ Termes mobilisés par les autews lors d'une communication des résultats de leur recherche « Une cthnographie
de la relation d’aide : de la ruse a la fiction, ou comment concilier protection et autonomie », au Centre
d’Ethique Médicale a I'Université Catholique de Lille, le 25 juin 2012,
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DEVENIR SOI-MEME A TRAVERS LA RELATION DE SOIN : PERSPECTIVES DE

RECHERCHE

L’EXPERIENCE DES DILEMMES DANS LE PROCESSUS DE CONSTRUCTION

IDENTITAIRE

Nous avons souligné les dépassements possibles de la dichotomie entre obligations et liberte,
offrant de concilier sentiments d’obligations familiales et logique de choix, de volonté et de
liberté personnelle. Ainsi, nous avons vu que la dimension affective et identitaire apparaissent
comme un moyen de singulariser les obligations familiales, d’en réduire la portée
contraignante et, par la, de limiter le sentiment d’assignation et ure certaine forme de

déterminisme.

Les dilemmes étudies dans cette thése apparaissent comme des événements interpellant
particulierement |’identité des proches impliqués : identité a la fois relationnelle (de conjoint
ou d’enfant) et personnelle, ontologique (A. Giddens, 1987). Les arbitrages des registres dont
découlent leurs décisions et leurs actions, par la révision de leurs préférences personnelles,
peuvent étre lus comme des éléments du processus de construction identitaire, par
I"affirmation des préférences personnelles ou leur révision. Ainsi, participer a la toilette du
malade ou la déléguer, recourir aux structures d’accueil ou non et intervenir ou non dans la
vie privée du malade ne joue pas seulement sur |’organisation du quotidien des proches. Se
positionner dans ces situations dilemmatiques, et réviser leurs preférences personnelles, peut
déboucher sur un changement, une transition ou un aménagement de leur identité, et ce au
regard de la triple dimension du processus identitaire (V. Caradec, 2004) : pragmatique (par

I"action et la décision), réflexive (vis-a-vis d'eux-mémes) et dialectique (vis-a-vis des autres).

EMOTIONS, VULNERABILITE, RESPONSABILITE ET LIBERTE

D’un point de vue plus philosophique, on peut retrouver cette tension entre choix et obligation
a travers le lien complexe qui réunit la liberté et la responsabilité d’agir et de répondre aux

besoins des individus vulnérables. Si I'on ne peut nier le rdéle des normes d’obligations
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familiales et des facteurs sociaux contribuant a déterminer” I'implication des proches auprés
des personnes vulnérables, notre thése s’est attachée a souligner la complexité et la diversité
des implications dans les situations dilemmatiques. Face a ces dilemmes, les proches peuvent
décider « de faire ou de ne pas faire, et comment », mais qu’elle qu’en soit la nature, cette
décision semble s’imposer a eux. Ceci rejoint la conception de "articulation entre liberté et
responsabilité proposée par A. Sen (2003, p. 371), selon laquelle « jouir de la capacité, de la
liberté d'accomplir quelque chose, impose a l'individu de devoir de considérer s'il doit ou non
passer a l'acte et cela met en jeu sa responsabilité individuelle ». Pour lui done, la liberté est
une « condition nécessaire et suffisante a la responsabilité » (Ibid., 203, p. 372). Dans une
autre conception, celle d’E. Lévinas (2006), ce rapport est inversé et ¢’est la responsabilité qui
fonde la liberté du sujet. Or, cette responsabilité nait du « visage » (/bid) de I'autre, de sa
vulnérabilité. « Awirui est celui qui m'ordonne a la responsabilité » rappelle N. Dugravier-
Guérin (2010, p. 154), sa vulnérabilité est un appel 4 la responsabilité :

« Agir, ¢ est répondre a la question : "QOue puis-je-faire ?" ; cela correspond a la mise
en eeuvre d'une liberté qui décide, qui choisit entre plusieurs possibles [... [ Ainsi,
soigner est towjours un acte, présupposant une technigue certes, un savoir également,
mais aussi une liberté de choix, portant sur 'acte lui-méme ou sur ses modalités
d administration. Mais la notion de choix suppose une liberté en czuvre, d'une pari, et

la possibilité du bien (ou mal) agir d'auntre pari. D'on la question fondamentale,
d'ordre moral, posée par Kant : "Que dois-je faire ?" »" (Ibid., p. 133).

Partant des dilemmes de la prise en charge familiale de la maladie d'Alzheimer, et dégageant
trois registres communs aux expériences des proches y etant confrontés, notre theése participe,
d’un point de vue sociologique, aux questionnements d’ordre ethique a propos de la relation
de soin. Nos futurs questionnements pourront s’articuler autour de ces notions de
vulnérabilité, de liberté et de responsabilité, projet dans lequel nous envisageons d’accorder
une place conséquente aux émotions. Ces émotions, suscitées par le « visage » (E. Lévinas,
2006) d’un autrui vulnérable, font naitre ce sentiment de responsabilité et participent a la
construction de 1'identité. En cela, les émotions, témoins des valeurs et préférences
personnelles, se présentent comme une entrée sociologique pertinente pour identifier les

principes éthiques de la prise en charge profane de la maladie et du handicap.

* N. Dugravier-Guérin (2010, p. 137) note en ce sens que « ma liberté semble parfois se dissoudre dans wn océan
de déwrminismes ; mon héritage culturel, mem enfance, mon éducation, les méandres de | administration, la
hiérardiie, mon savoir foujours [iniié, mon fgnorance sowvent ilfimitée, ma bonne on ma mouvaise volonié,
ma fenigue, mon ilfusion de powvoir, eic. »,

"E. Kant, 2003,
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I. GRILLES VARIEES

A. LA GRILLE AGGIR, MESURE DE LA DEPENDANCE EN FRANCE

1- Transferts

2- Déplacements

3- Toilette

4- Elimination

5- Habillage

6- Cuisine

7- Alimentation

8- Suivi du traitement
9- Ménage

10- Alerter

11- Déplacements

12- Transports

intérieurs
haut

bas
urinaire
fécale
haut
moyen

bas

Se Senvir

manger

extérieur

13- Activités temps libre

14- Achats
18- Gestion

16- Orientation

17- Cohérence

dans le temps

dans l'espace

OO O0Ooo0CbooOoDifoDoDobi@oi@boo@od

o

O
O

communication [

comportement

O

e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e Y ] i |

e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e Y ] i |

C

e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e Y ] i |

e e e e e e e e e e e e e e e e e e e O ] i |

Aucun adverbe
ne pose
probleme

e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e i |

Pour chaque variable, cochez au choix -

- NE FAIT PAS - si la personne ne
réalise jamais seule une activité et il faut
faire a la place ou faire faire, ou bien la
réalisation partielle est telle qu'il faille
tout refaire. Sila case NE FAIT PAS est
cochée alors les 4 cases suivantes sont
cochées d'office.

-5 T CH: sila personne fait, méme
difficilement, quand les conditions pour
ladverbe NE SONT PAS REMPLIES

S Ne fait pas Spontanément
T Ne fait pas Totalement

C : Ne fait pas Correctement
H : Ne fait pas Habituellement

- Aucun Adverbe ne pose probléme :
L'activité est réalisée en totalité et
correctement chaque fois que
nécessaire a la seule initiative de la
personne. Cette case a été ajoutée afin
d'étre certain que |'utilisateur n'a oublié
aucune activité. Lorsque cette case est
cochée, les 5 cases qui précédent se
décochent d'office.

GRR:

Source : http://www.grille-aggir.fr/
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ANNEXES [. GRILLES

B. LA GRILLE DE ZARIT, MESURE DU « FARDEAU » DES AIDANTS

Echelle de Zarit ou Inventaire du Fardeau.
Le score 1042l Quil &St |8 S0mIme 08S SCOME oDteNUS 8 chacun o8 22 Items, vans o0& 0 8 88. Lin SCOre [nfemaur ou

fgal & 20 indigue une change Taibie ou Nuile ; un 5COMe enfre 21 &f 40 INdiQue UNs CHange kagérs ; N sCare entre
41 8l B0 Indique LNe Charge MOOAMS © LN ECO0Me SLUDEnswr 3 60 Indigue une Charge Sewers.

Voic! une Iiste d'enoncas qul rematent COmmMent ies Qens Se sentent pamols quand Iis prerment soin 0'autres parsonnes.
Powr chague énonce, indiguer & quele fréguence Il vous amive 02 vous santir sinsl © [amals, rarement, quelguetols,)
83587 SOUVENT, presque toujouwrs. Iy a ni bonne, ni mauvalse réponsa,

Cotation :

D-m

1 = raErement

2 = quaiquarois

3 = assaz spuvent

4 = prasgqus foujours

A quelle fréquence vous amrive-t-il de...
Sentir que votre parent vous demande plus d'aide qu'il n'en a besoin 7 01234

Sentir que le temps consacré a voire parent ne vous en laisse pas assezpourvous ? 01234
Vious sentir tiraillé entre les soins a voltre parent et vos autres responsabilités

{familiales ou de travail) 7 01234
Vous sentir embarrassé par les comportements da votre parent ? 01234
Vous sentir en colére quand vous étes en présence dz votre parent 7 01234
Santir que votre parent nuit & vos relations avec d'aulres membres de la famille

ou des amis 7 01234
Avoir paur da ce que 'avenir réserve a vofre parent 7 01234
Santir que votre parent est dépandant de vous 7 01234
Vous sentir tendu en présence de votre parent ? 01234
Sentir que votre santé s'est détériorde & cause de votre implication

auprés de votre parent ? 01234
Sentir que vous n'avez pas autant d'intimité gue vous aimenaz

& cause de votre parant 7 01234
Sentir que votre vie sociale s'est déténorée du fait que vous prenez soin

de votre parent 7 01234
Vous sentir mal a l'aise de recevoir des amis a cause de votre parent 7 01234
Sentir gque votre parent sembils s'attendre & ce gue vous preniez soin de i

comme si wous étiez la seule personne sur qui il puisse compter ? 01234
Santir que vous n'avez pas assez d'argent pour prendre soin de votre parent

encore longtemps compte tenu de vos autres dépenses 7 01234
Santir que vous ne sarez plus capable de prendre soin de votre parent

ancore bien longtemps 7 01234
Sentir que vous avez perdu le controle de votre vie depuis la maladie

de votre parant 7 01234
Souhaiter pouvoir laisser le soin de votre parent & quelqu'un d'sutre 7 01234
Sentir que vous ne savez pas trop quoi faire pour voire parent 7 01234
Sentir que vous devriez en faire plus pour votre parent 7 01234
Sentir que vous poumriez donner de meilleurs soins & votre parent 7 01234
En fin de compte, a guelle fréguence vous amive-t-il de sentir que les soins

& votre parent sont une charge, un fardesu ? 01234

L2 rovoe oo Canatie, Toms 26, N-4 AVRL 200
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II. L’HYPOTHESE COMPARATIVE DANS LE PROJET INITIAL

La comparaison entre la France et ’Espagne s’appuie a la fois sur des aspects similaires et des
particularités nationales. D’une part, les deux pays présentent des profils démographiques et
épidémiologiques relativement similaires. D’autre part, ils se distinguent par les dispositifs de
prise en charge de la dépendance différents et des normes et pratiques spécifiques en matiére

de solidarité familiale.
A. ELEMENTS CONTEXTUELS

1. PROFILS DEMOGRAPHIQUES ET EPIDEMIOLOGIQUES

La France et I’Espagne présentent des profils démographiques relativement similaires du
point de vue du vieillissement de la population : en 2005, les personnes de 65 ans et plus
représentaient 16,2% de la population frangaise et 16,8% de la population espagnole, tandis

que celles de plus de 80 ans représentaient respectivement 4,5% et 4,3% (Eurostat).

Du point de vue du point de vue de la « dépendance des personnes agées », la comparaison
internationale est plus difficile en raison de ses multiples conceptions et outils de mesure. Au
regard des différentes enquétes nationales, nous pourrons néanmoins obtenir un petit aper¢u
de la situation. En France, I’enquéte HID estimait en 2001 que 9,75% des personnes de plus
de 60 ans étaient en situation de dépendance (mesurée par la grille AGGIR, présentée ci-
dessous), dont 26% <étaient hébergées en établissement spécialisé (C. Colin, V. Coutton,
2000). En Espagne, ’enquéte « EDDES 99 »' estimait, en 1991, que 13,3% des personnes

agées de plus 65 ans, dont 11,5% était accueilli en établissement (Imserso, 2005).

Abordons, enfin, la question de la prévalence des démences, et plus précisément de la maladie
d’Alzheimer. On estime qu’en Europe, la maladie d’Alzheimer représente 70% des démences
dégénératives (J. Ankri, 2009, p.130) et 61,4% de toutes les démences confondues
(dégénératives, vasculaires et mixtes) (L. Fratiglioni er al., 1999). A partir des données
Eurocode, on peut donc estimer que la maladie d’Alzheimer touchait, en 2009, 1,12% de la

population frangaise et 1,10% de la population espagnole totales.

' L’enquéte EDDES 99 porte sur les Incapacités, les Déficiences et I’Etat de Santé.
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2. DISPOSITIFS

Pourtant confrontés a des contextes démographiques et épidémiologiques similaires, les deux

pays apportent des réponses institutionnelles distinctes.

La France a construit, plus précocement que 1'Espagne son dispositif d’aide aux personnes en
situation de dépendance. Dans un tout premier temps, I’Allocation de Compensation d’une
Tierce Personne (ACTP) initialement instauré en 1975 a été étendue en 1983 aux personnes
dgees en situation de dépendance. Prés de quinze ans plus tard, en 1997, v succéde la
Prestation Spécifique Dépendance (PSD), avant d'étre elle-méme remplacée par I’ Allocation
Personnalisée d’ Autonomie (APA) en 2002. L’APA peut étre mobilisée dans le financement
de la prise en charge de la personne a travers tout une gamme de services (aide ména gere,
aide a domicile, accueil de jour, téléalarme ou adaptation du logement) et peut également

servir a rémunérer un aidant familial (qui ne peut étre un conjoint).

En Espagne, les prestations destinées a soutenir et aider les personnes en situation de
dependance ainsi que leur famille héritent d’une forte tradition familialiste et d’une logique
d’assistance. De récentes évolutions dans le systéme de protection sociale li¢ a la dépendance
et au handicap marquent peut-étre la transition vers un systeme moins familialiste, ou la
responsabilité des personnes en situation de dépendance incombent aussi a la société, En effet,
I"année 2007 marque le premier pas de |'instauration du premier Systeme pour |" Autonomie et
I’Aide a la Dependance (SAAD), de la méme maniére qu'en 1997 la France accueillait la
Prestation Spécifique Dépendance. Ce SAAD succéde a une précédente prestation visant a
soutenir « les familles et favorisant le maintien des personnes dgées dans leur milien de vie
habituel ». Notons toutefois que ce systeme ne pouvait bénéficier aux familles de personnes
atteintes de la maladie d’ Alzheimer, cette derniére étant considérée comme « wne maladie de
la vieillesse », aucune aide économique n’était apportée aux familles (présidente de la
Confédération espagnole des familles de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer,
CEAFA). Le SAAD, progressivement mis en place de 2007 a 2015, proposera des prestations
de services (téléalarme, aide a domicile, places en accueil de jour et de nuit, et en
établissement d’hébergement) et des prestations économiques permettant de financer des
services dispensés par des organismes prives, ou comme « compensation » pour les aidants

familiaux.

Pour autant, on peut noter |’existence de fortes disparités territoriales, conséquences du

decoupage administratif de 1"Espagne en Communautés autonomes en matiére de santé et de
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services sociaux. Cette autonomie n’épargne pas les processus d’application de la Loi de
Dépendance, support du SAAD. Or, la Communauté Autonome de Madrid, dans laquelle
nous avons realisé le volet espagnol de I’enquéte, figure parmi les grands retardataires dans
I"application du SAAD. A la fin de I’année 2009, les équipes meédicosociales, chargées de
I"evaluation des situations de dépendance, n’étaient toujours pas opérationnelles. En |’ absence
de dispositifs spécifiques, certains malades peuvent, sur justification de revenus modestes,
solliciter le financement partiel par la Sécurité Sociale ou les Services Sociaux des prestations
de services a domicile ou |'accés a des places publiques ou « concertées » (cofinancées par la
Sécurité Sociale, dans des établissements privés®) en Accueil de Jour ou établissement

d’hébergement

Recours au marché privé en Espagne : le maintien a domicile du patient était déja permis par
I"emploi d’une employée a temps plein (24h/24, 6jours/7) ou de plusieurs employés
travaillant en roulement, souvent financés par les employeurs eux-mémes, et parfois
partiellement financées par les services sociaux’. Ces personnes sont souvent issues de
I"immigration sud-américaine et plus récemment des pays de I’Est et sont parfois formees a
I’accompagnement de patients atteints de maladie d’Alzheimer par |'association AFAL"
Contigo”. Cette forme de recours au marché privé pour assurer la présence d’une aide a
domicile tout au long de la journée ne se retrouve pas en France, ou de maniere tres

ponctuelle et localisée.

* Le paysage espagnol des structures d'accueil des personnes dgées. en situation de dépendance ou non. se
distingue par 'existence de trois logiques de financement : les résidences publiques. les résidences privées. et
les résidences dites concertées, Lo financement ¢t Dorganisation des résidences publiques dépendent
directement d'un organisme public (Communauté Awtonome, ou mairic). Les résidences privées sont gérées
par des particuliers ou des entreprises, et ne dépendent donc d’aucun organisme public. méme si elles doivent
recevoir autorisation du Conseil des Affaires Sociales pour pouvoir mener leur activité a bien. Les résidences
concertées sont des résidences privées. dans lesquelles administration publique a posé un accord pour une
partic ou la totalité des places afin d'y offrir un service public. Ces places conceriées sont régics par les mémes
prix et le méme sysiéme d'admission que dans les résidences publiques, mais les services proposcs sont les
mémes que dans le reste de la résidence, mieux dotée que les résidences publiques.

En 1999, 30% des personnes dgées dites dépendantes avaient recours a des emplovés. Un tiers dentre eux
sculement provenait des services publics, les deux tiers travaillant pour des entreprises privées. De plus, un
employé privé sur cing avait un contrat dit "en internat"”, ¢’ est-a-dire qu’il vit jour et nuit chez la personne dgée
(IMSERSO. 2005, p. 364). De plus. il s'agit d'un recours rés économique au regard des prestations fournies
(28€ nethewre alors que le colit de travail moyen en Espagne est de 14€/heure). En ce qui concerne les
cmplovées « externes » ou embauchées 4 1'heure. il s"agit d'un recours également valorisé, non seulement pour
lewur prix relativement bas (3.3 et 5€/heure respectivement). mais aussi pour leur flexibilité pour se plier aux
demandes des familles. qui dépendent tant de la dépendance de la personne fgée que de 'existence et des
caractéristiques des proches andants (principalement le conjoint et les filles) (Imserso, 2005, p. 368).

AFAL est I'acronyme de "Asociacion de familiares de Enfermos de Alzheimer”. et I'on pourra traduire
AFALcontigo par "Association des Familles de malades d” ALzheimer avec 101",

Le recours 4 des personnes immigrées pour s'occuper de ses proches dgés en situation de dépendance est trés
apprécié en Espagne, notamment 4 Madrid. Une éiude réalisée par |'lmserso (2003, p. 368).

3

4

5
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Une gamme de services était déja proposée par les Associations de Familles de personnes
atteintes de la Maladie d” Alzheimer. Ainsi, depuis 1989 a Madrid, I’association Al*ALcontigo
tente de répondre aux besoins des familles, tant en matiére de ressources matérielles ou de
services d'accompagnement du patient qu'en matiére de soutien psychologique pour les
proches familiaux. Cette association propose ainsi des activités d’information et de diffusion
(congres, conférences, revue trimestrielle...), des activités de formation pour les
professionnels et les familles, des activités de soutien au malade et a 'aidant (ateliers de
psycho-stimulation, aide psychologique...), et des activités de représentation et de défense des
intéréts. Cela constitue un support trés important pour les familles, aussi bien du point de vue
des services proposés aux malades (suivi de la maladie, ateliers de stimulation) et aux proches
(soutien psychologique regulier, groupe de parole), que du point de vue de la représentation
des malades aupres de la sociéte et des politiques. Ce tissu associatif facilite 1’acceés aux
ressources institutionnelles qui commencent a se développer (aide a domicile des services
sociaux, sollicitude d’une place en accueil de jour ou en résidence), voire compléte ces

ressources en proposant des ateliers diversifiés pour les malades.

Ainsi, les associations telles que [/’AFALContigo apportent un soutien et un appui quotidien
aux proches familiaux des malades, que nous ne retrouvons pas dans les associations
frangaises telles que France Alzheimer, proposant certes des groupes de parole mais a raison
d'une fois par mois, au mieux. Dans une certaine mesure et sur certains aspects, on peut
penser que le contexte espagnol/madriléne répond mieux aux attentes des proches que le
contexte frangais. En effet, en France, les groupes de parole sont certes assez développés,
notamment dans les EHPAD ou les Accueils de Jour, mais les groupes d’aide aux aidants
commencent a peine a se mettre en place, et propose toujours des services moins diversifiés
que le tissu associatif espagnol tel que I"’AFAL. Ainsi, dans le concret et le quotidien des
familles, il semble que plus de ressources se developpent — et plus vite — en Espagne qu’en
France. Néanmoins, toutes les familles madrilénes n’ont pas recours aux services de cette
association, qui présente également des limites. Les personnes présentant un stade de maladie
avanceé ne peuvent plus étre accueillies aux ateliers proposeés par I’ AFAL, et se trouvent alors

invités a se rapprocher des Accueils de Jour.

Ainsi, la France est marquée par un maillage institutionnel de soutien aux solidartés
familiales et de prise en charge de la dépendance, et de la démence ; tandis que I’Espagne
marquée par la lente mise en ceuvre d’un dispositif de prise en charge et le relais dense des

associations de familles de malades.
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3. SOLIDARITES FAMILIALES : ENTRE NORMES ET PRATIQUES

De nombreuses enquétes (Social Network, SHARE, Eurobaromeétres) soulignent la forte
prégnance des normes d’obligations familiales partagée par la France et |'Espagne
(A. Walker, 1999 ; Imserso, 2005 ; J. Ogg et S. Renaut, 2005). Par certains aspects, la France

apparait méme plus attachée a ces normes que " Espagne.

Ainsi, en matiére de pariicipation financiére, plus que d’autres Européens, les Espagnols sont
particuliérement sensibles aux normes d’obligations familiales, tout en ayant de fortes attentes
vis-a-vis de I'Etat-Providence. Les Espagnols aspirent fortement a un partage des
responsabilités avec I"Etat, tant en ce qui concerne la prise en charge financiére qu’'en matiére

d’aide ménagere et de soins personnels comme nous allons le voir ensuite.

kn matiére d'aide ménageére ou des soins personnels, en France comme dans les pays
d'Europe du Nord, les individus optent plus largement pour une prise en charge collective que
dans les pays d’Europe du Sud. En revanche, davantage que 1’aide ménagere, les soins

personnels semblent devoir relever de la responsabilité de I’Etat, et ce quel que soit le pays®.

Les normes d’obligations familiales se traduisent non seulement dans |'apport d'une aide
(financiére, ménagere ou personnelle), mais égelement dans la cohabitation des enfants
adultes avec leur parent dgé et, a fortiori dans la réticence a recourir a un établissement
spécialisé tel que les EHPAD en France. L’enquéte SHARE montre combien la cohabitation
intergénérationnelle est particuliérement prégnante dans les pays d’Europe du Sud, ou les 2/3
au moins des ménages de quinquagénaires cohabitent avec un enfant adulte ou un parent age
(J. Ogg et S. Renaut, 2006, p. 30-31). La France se place dans une situation intermédiaire,
dans la mesure ou la cohabitation de deux générations y est moins importante qu’en Espagne,
mais plus que dans les autres pays d’Europe, avec 43,5% des ménages concernés. D’ autres
enquétes permettent de souligner | ‘incidence de l'entrée en dépendance sur les pratigues de
cohabitation. Ainsi, les Espagnols considerent que la meilleure fagon d’aider les parents dgés
devenus dépendants est de vivre avec eux (73,1%), alors que cette option ne rassemble qu'un
tiers des Frangais (33.5%) (A. Walker, 1999, p. 24). Les Frangais quant a eux privilégient le
maintien a domicile avec aide et services adaptés (36,8%), option privilégiée pour seulement
9,5% des Espagnols. Dans les représentations, |'ertrée en institution du malade est également

davantage plébiscitée en France (13,6%) qu'en Espagne (4,9%). En Espagne, des enquétes

® A l'exception de la Gréce o la famille apparait comme "le seul recours possible pour venir en aide au grand
dge"(J. Ogg et S, Renaut, 2006, p. 36).
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(CIS, 1993 et 1998) revelent I'impact fort de "apparition d'une situation de dépendance sur
les pratiques de recohabitation : alors que 12,3% des personnes dgées de plus de 65 ans non
dépendantes et veuves vivent avec leur enfant, cette proportion triple pour les personnes en
situation de dépendance (35,9%) (M.D. Puga, 2002, p. 120). Une autre forme de cohabitation,
mentionnée dans le tableau ci-dessus, mérite qu'on s’y attarde: il s’agit de la « rotation ».
C’est un phénomene propre a |’Espagne, et plutdt étonnant pour 1’observateur frangais. Elle
consiste en une cohabitation alternée des parents dgés avec ses différents enfants, en
procédant par rotation entre leurs domiciles respectifs. L' étude de M.D. Puga (2002), a partir
de données datant de 1993 (CIS, 1993) indique que la rotation reste relativement rare pour les
personnes dgées qui ne sont pas dépendantes « dans la mesure oir elles 'évitent tant qu ‘elles
peuveni » (p. 121), mais la proportion fait plus que doubler lorsque le parent dgé a besoin
d’aide : 17,4% des personnes dgées dépendantes « tournent » entre les domiciles de leurs

enfants.

Les travaux d’économie familiale de R. Fontaine eral. (2007) éclairent les interactions
familiales ayant cours lorsqu’un parent dgé se trouve en situation de dépendance au regard des
différents contextes nationaux étudiés dans le cadre de 'enquéte SHARE. Ils rendent compte
de ’existence de configurations familiales finalement assez homogeénes, révélant « /'existence
d'une norme morale de solidarité assez identique selon les pays qui péserait sur les aidants

potentiels de premiére ligne. » (p. 110).

Le profil des aidants similaires en France et en FEspagne. On peut préciser leurs profils a
I"aide de cadrages statistiques, avec en France une enquéte sur les bénéficiaires de I’ APA (5.
Petite, A. Weber, 2006) et en Espagne une enquéte sur les incapacités et deficiences (EDDES
997). Nous retiendrons que dans plus de la moitié des situations de dépendance francaises et
espagnoles, ces « aidants familiaux » sont pour un peu plus de la moitié des les enfants des
personnes (56% des bénéficiaires de I'APA et 57% des personnes aidées selon 1’enquéte

EDDES), quelquefois leur conjoint-e® (prés d’un aidant sur cing dans les deux pays : 17%),

" L’EDDES 99 (Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias v Estado de Salud) a é1é menée en 1999 par
I'Instituto MNacional de Estadistica (INE) avec la collaboration de I'IMSERSO (Instituto de Mavores v
Servicios Sociales),

¥ Cette proportion moindre de conjoints aidants est a comprendre au regard des situations de vewvage des
personnes ciblées par ces enguéies. On observe que lorsque le conjoint est toujours en vie, il assure la plus
grande partic de 'aide.
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moins souvent leurs beaux-enfants (un aidant sur dix : 11% en France et 10% en Espagne) et

rarement leurs fréres et sceurs (respectivement 2% et 3%).

=5

Les dispositifs rappellent les responsabilités familiales. Si la solidanté collective apparait en
France subsidiaire des solidarites familiales, elle est complementaire en Espagne. Cette
distinction se révéle dans I"antagonisme du rapport aux normes familiales en Espagne : ¢’est
dans ce pays qu'elles v sont parmi les plus fortes, mais les Espagnols sont également ceux
qui, parmi les Européens, formulent le plus d’attentes vis-a-vis de I'Etat, aussi bien pour le
financement que pour la production de soins domestiques et personnels a I'attention des

personnes en situation de dépendance.

B. CHOIX DE LA VILLE DE MADRID

Nous avons choisi de réaliser le volet espagnol de notre enquéte dans la ville de Madrid et sa
banlieue proche. Ce choix territorial s’appuie sur une petite étude démographique dont
I”objectif était de repérer un territoire présentant une population de personnes dgées de plus de
60 ans et de plus de 80 ans conséquente. La Communauté Autonome (CA) de Madrid qui ne
représente pourtant qu’une petite partie du territoire national est fortement peuplée et présente
une importante population de personnes de plus de 60 ans’. La CA de Madrid représente 1,6%
des 8028 km* du territoire espagnol, mais présente la plus importante « densité » de personnes
agées de plus 60 ans. En effet, 11,9% % des Espagnols igés de 60 ans et plus et 11,5% des
plus de 80 ans vivent dans la CA de Madrid, soit des densités respectives de 143,5 habitants
de plus de 60 ans au km? et 127 habitants de plus de 80 ans au km?.

Cest également a Madrid que s’est installé le « Centre Alzheimer de la Fondation de la Reine
Sophie », premier centre européen réunissant, dans le méme établissement, une offre
d’hebergement pour les malades (résidence et accueil de jour) et un centre de recherche
médicale, le CIEN (Centro de Investigacion de Enfermedades Neurologicas'). Le territoire

de la ville de Madrid nous semblait dés lors pertinent et présentait en outre d’autres avantages

” Les données chiffrées qui suivent ont é1é établies 4 partir des données de recensement de la population en 2006
par 1'Institut National de la Statistique espagnol (INE). La CA de Madrid demeure la région on la densité de
population est la plus importante (746,0 habitants au km?), largement en téle devant le Pays Basque (2926
hab./km?). les Canaries (269 4 hab./km?) ¢t la Catalogne (219.1 hab./km?),

Centre de Recherche sur les maladies neurologiques.

10
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d’ordre pratiques, tels qu'un réseau de transports en commun tres développé, facilitant ainsi

I"acces aux différentes zones et quartiers de la capitale.

Néanmoins, I'application des lois sanitaires et sociales et donc des dispositifs de prise en
charge des personnes dgees dépendantes se trouve tres inégalement répartie sur le territoire
national, Et Madrid est I’'une des communautés les plus « en retard » dans la mise en ceuvre
du tout premier dispositif de prise en charge de la dépendance, le SAAD (Systéme pour

I” Autonomie et I’ Aide a la Dépendance), instaure en janvier 2007

C. LIMITES DE LA COMPARAISON FRANCE-ESPAGNE (MADRID)

Pourtant, on a ¢galement constaté, avec des travaux plus microsociologiques comme ceux de
R. Fontaine ef al. (2007), que la comparaison internationale rendait parfois compte d’éléments
plutot homogeénes dans les implications familiales a 1'égard des parents ages dependants,
tendant a nuancer les résultats en termes de spécificités nationales. Ces travaux, ainsi que nos
premiers éléments d’analyse, nous ont confirmeé 1"intérét d’analyses rendant davantage compte
des différences intra-nationales pour rendre compte des implications familiales ditférenciées.
Ainsi, le contexte national, s'il encadre les prafiques individuelles par les politiques, les
dispositifs et les normes de partage des responsabilités envers la dépendance des personnes
dgeées, n'est pas forcément a considérer comme une donnée surplombant 1'ensemble de
I"analyse, mais plutdt comme une variable qui peut s"avérer heuristique dans certains aspects
et moins dans d’autres. De plus, le fait que la France constitue un modéle hybride (M. Ferrera,
1997), presentant un profil a la fois familialiste et umiversaliste, se rapproche de 1"Espagne. Il
est donc compréhensible que la comparaison mise en ceuvre ici ne fasse pas apparaitre tant de

différences significatives.

Ce rapprochement possible entre les systémes de protection sociale des deux pays, ainsi que la
mise en lumiére par des travaux quantitatifs (R. Fontaine efal, 2007) ont contribué a
confirmer notre intuition que les pratiques observées dans les implications familiales nous
semblaient peu rendre compte de spécificités nationales. L'analyse que nous allons présenter
dans cette partie va dans ce sens, et met en lumiére I'influence de plusieurs variables
explicatives : le contexte national se voit complété par le genre de la fratrie, la taille de la
fratrie, la présence ou non du conjoint du malade, et les rapports sociaux de classe inter et

intra-familiaux.
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III. FOCUS SUR DEUX SUPPORTS AUX AIDANTS FAMILIAUX

A. L’ASSOCIATION MADRILENE AFALCONTIGO

Ci-dessous la traduction des éléments du site internet http://www.afal.es.

« AFALcontigo, sous la devise « Ton malade compte sur toi, toi comptes sur nous », a comme mission
de soutenir la recherche biomédicale qui cherche les causes de la maladie d’Alzheimer et autres
démences, et procure une meilleure qualité de vie au malade et a sa famille aidante. AFALcontigo
consacre ses efforts a I'INFORMATION, a la FORMATION, au CONSEIL et au SOUTIEN des
familles et aux proches des malades, comme a la REPRESENTATION du collectif des personnes
affectées par la maladie d’Alzheimer et autres démences. »

Activités d’information et de diffusion, Conseil personnalisé du département de Travail Social,
Discussion et conférences, Congrés et journées d’études, Evénements commémoratifs, Ligne
¢ditoriale de livres d’intéréts pour les proches familiaux et les professionnels, Revue Alzheimer,
trimestrielle, Information a travers la page web.

Activités de formation, Cours pour les aidants familiaux (hygiéne buccale, massages), Cours pour les
aidants professionnels (aide & dom), Cours pour les bénévoles, Ateliers monographiques, Master en
dégénérescence cognitive et démence pour professionnels spécialisés, Activités de soutien au malade
et a I'aidant. Aide psychologique pour I'aidant (en groupe ou individuel), Intelligence émotionnelle,
Programme « repos dominical », Programme sportif, Conseil juridique, Programme de bénévolat
AF ALcontigo, Séjours en centres de jour, Aide a domicile, Programme de Loisir et de Rencontre,
Entrepdt d’aides techniques (couches, fauteuils roulant, anti-escarres...), « Estimation des
résistances ».

Activités de représentation et de défense des intéréts des malades et de leurs proches familiaux
Psychostimulation pour les malades en phases I€gere et modérée (art-thérapie

Réseau G.A.M.A. (Groupes d’Aide Mutuelle par quartier) : Ce programme existe depuis 1997, et
consiste, fondamentalement, en des réunions de proches aidants, tous les quinze jours, afin de s’aider
mutuellement a surmonter la maladie. A la demande du groupe, des professionnels socio-sanitaires
peuvent venir leur rendre visite, afin de les conseiller dans leur spécialité.

Médiation de conflits familiaux : Eviter la destruction familiale face a4 la maladie d’Alzheimer ;
Organiser la vie de la famille en se basant sur I’évolution de la démence du malade ; Procurer des
connaissances nécessaires pour apprendre a gérer les différentes altérations de conduite du malade.
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ANNEXES I1I. SUPPORTS AUX AIDANTS FAMILIAUX

B. LA FORMATION A DESTINATION DES AIDANTS FAMILIAUX

Cette formation est une action organisée dans le cadre du Plan Alzheimer 2008-21012, et
menée conjointement par 1'association France Alzheimer et la CNSA. Ci-dessous, un tableau

reprenant |’ organisation de la formation destinée aux aidants familiaux articulée autour de

cing modules.

I - CONNAITRE LA MALADIE D'ALZHEIMER

1} Questions fréquentes, casser les | = causes, prévention, évolution, hérédité, traitement de

idées regues la maladie
2)  Comprendre les  différents | = itroubles de la mémoire (amnésie), des fonctions
symplomes excécutives, du langage (aphasie). des gestes (apraxie),
de la reconnaissance fagnosie)
Il - LES AIDES POSSIBLES
1) aides humaines =services a domicile, structures daccueil
2) aides techniques = aménagement du loge ment
3) aides sociales et linanciéres = invalidiié, stationnement, APA, congé familial
4) aides juridiques = personne de confiance, directives anticipées, mandat

de protection finure, sauvegarde de justice, curatelle,
futelle.
Il - ACCOMPAGNER AU QUOTIDIEN

1) Les actes de la vie quotidienne =2 toilette, repas, coucher
2) Les temps de partage et de détente | = objectifs, condition de mise en place
IV - COMMUNIQUER ET COMPRENDRE

1) Rester en relation et maintenir | = faire face aw mangue de mot, a la désorientation
I'échange
2) Répondre aux manifestations de | = fwmenr.  déambulation, errance,  hallucination,
I"humeur el aux  conduiles | déshinibition

dérangeantes

V — ETRE L’AIDANT FAMILIAL

Modification des réles dans la famille | = la relation d'aide, prendre du répit, maintenir une vie
sociale, étre aidé

Source : le Site de France Alzheimer, onglet « étre aidé »,
(hitp . www. francealzheimer.ore actions-d % 3 %A 9stin %60 3 %A Yes-aux -ai danis la-formation-
des-aidanis/ 183)
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IV. VOLET EMPIRIQUE : GUIDE ET CORPUS D’ENTRETIENS

A. GUIDE D’ENTRETIEN A DESTINATION DES AIDANTS IDENTIFIES

COMME PRINCIPAUX

Personne interrogée
- Aage, situation domestique et familiale (nb d'enfants, de petits-enfants, de freres et sceurs / bref apercu
de la belle-famille), activité professionnelle / associative.

- autres personnes aidées actuellement ou par le passé ? Préciser comment ¢a s'est passé, en quoi c'est
différent aujourd'hui.

Personne aidée
J'aimerais que vous me décriviez maintenant la situation de votre parent / conjoint, et on reviendra
ensuite sur la maniére dont l'aide s'est organisée autour de sa maladie.

- 4ge, ancienne profession, situation familiale et matrimoniale.
- type de probléme, les premiers symptomes, I'annonce du diagnostic : quand, comment.

Liste des personnes aidantes
J'aimerais qu'on fasse ensemble une liste des personnes qui interviennent aupreés de votre
parent/conjoint (famille, professionnels, amis).

- Reprendre le tableau des aidants : lien familiale/type de professionnel ; activité d'aide ; fréquence des
interventions et évolution récente.

DESCRIPTION DE LA CONFIGURATION FAMILIALE.
Evolution de la trajectoire familiale

J'aimerais maintenant que vous me racontiez le type de relations qui existent entre les membres de votre
famille ?

La place de I'enquété au sein de la configuration familiale : Ensuite, de maniere générale, que pouvez-
vous me dire sur vos relations familiales ? Quelles sont les relations que vous entretenez avec votre
parent ? et avec vos freres et seeurs ?

La trajectoire du malade : la place qu'occupait le parent/conjoint dans la famille avant l'arrivée de
maladie, son caractére, le type de relations qu'il entretenait avec ses enfants et petits-enfants. Ses autres
relations sociales : plutot ouvert, plutdt fermé. Est-ce que la personne avait déja besoin d'aide avant la
déclaration de la maladie ?

Si besoin, relancer sur les changements induits par la maladie : Avez-vous le sentiment que la maladie
a changé certaines de ces choses ?

Avant d'en venir a une discussion sur la maniére dont s'est organisée l'aide, pensez vous que des
personnes étaient pressenties ou au contraire écartées d'emblée de la relation d'aide ?

- relations privilégiées (longue cohabitation, disponibilité sentimentale), (dé)favorisantes (carricre
d'aidant, enfants malades ou handicapés...), conflictuelles.

Evénement - Négociation
On en arrive maintenant au cceeur du sujet. J'aimerais que l'on discute un peu de la maniere dont l'aide
s'est organisée autour de votre parent/conjoint, et a propos de quel type d'activité.

- Pourriez-vous me raconter maintenant comment ¢a s'est passé lorsque la maladie a été diagnostiquée ?
Qui I'a appris en premier ? Comment votre parent/conjoint (malade) I'a appris ?

- Vous étes-vous réunis pour en discuter avec les autres membres de la famille ? Comment vous-étes
vous organisés 7 Avez-vous discuté de l'intervention de professionnels ? Avez-vous le sentiment
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d'avoir é1¢ désigné par vos proches, ou vous étes-vous proposé 7 Quelle a été la place de votre parent
dans cetle désignation 7Y a t-il des personnes qui se sonlt retirées, ou quiont &1é évitées 7

- Souhaitericz-vous que d'auires personnes de votre entourage s'engagent plus 7 et les professionnels 7
L'organisation actuelle vous satisfait-elle 7 Que pensez-vous des politiques publiques 7 Souhaiteriez-
vous qu'il existe plus de structures, ou de meilleure qualité, plus de soutien de la part de I'Etat ?

RELATION D'AIDE
JSaimerais gu'on en vienne maintenant a une discussion plus générale sur ce que vous faites aujourd'hui
Pour votre parent’ conjoini.

Description de I'aide apportée.
- Racontez-moi ce gue vous faites pour lui 7 comment cela a évolué au cours des derniéres années ?
- Relances et si besoin « Cartes d'activités »,
*  Alimentation : courses, préparation. aide a manger.
*  Corporel : faire la toilette, aller aux toilettes, 'habillage. (le maquillage)
*  Sociabilité : discussion, visite/téléphone, accompagner pour visiies/promenades. ..
*  Médical/professionnels : médicaments, massages/exercices, accompagner aux visites, étre
relais des AD, ..
* Démarches administratives, papiers.
= Ménage, vaissclle
Qui s'en charge ? Comment ¢a se passe 7 Ce que ¢a représente pour vous ?Place des
professionnels ?

- Comment les choses ont évolué récemment ? certaines personnes se sont-elles plus engagées, d'auire
se scnt-elles retirées 7 pourguoi ?

- Comment voyez-vous les choses évoluer dans Uavenir 7 pensez-vous gque vous serez amené a accroitre
votre aide ? a faire intervenir plus de professionnels ? Dans quelles circonstances pourriez-vous éire
amené a diminuer votre engagement ?

Discussion sur la construction de la relation d'aide.
- Powvez-vous me décrire quelles sont les relations que vous avez avec lui avjowrd'fi 7

- Savez-vous ce que votre parent pense de la maniére dont se sont organisées les choses ? Que pense-t-
il du fait de recevoir toute celle aide ?

- La négociation du "role" de l'aidant ? Y'a-t1-il certaines choses pour lesquelles vowre parent conjoint
préfere étre aidé par quelqu'un d'autre, on au contraire exclusivement par vous ? Y-a-1-il certaines
choses que vous préférez ne pas faire ? Pour guelles raisons'dans quel but 7 Avez-vous une anecdote
a propos de cette négociation ?

- Comment définiviez-vous  votre _intervention ?  parleriez-vous  pluét  dune  aide,  d'un
accompagnement ¥ expliguez-moi ce gue vous entendez par la 7

Poser la méme question a propos d'une autre personne qui intervient. Pensez-vous gue cetle personne soit
aidante pour voire parent ? Pourguoi 7

- Pensez-vous qu'il y a des gualités ou des compétences nécessaires pour prendre soin d'un proche dgé

malade ? A quels principes ou valeurs pensez-vous pour définir le role d'aidant ? Quel sens mettez-
vous derriére ces termes ?

Les relations familiales

- Quelles sont les relations gue vous avez avec les awires personnes de votre famille 7 comment se
passent les réunions familiales ? Que pensez-vous de lenr maniére d'aider ? Que feriez-vous a leur
place ? Pouvez-vous en discuter avec eux ? avec votre parent'conjoint ?

- Cuelles sont les relations gque votre parent entretient avec les personnes moins engagées 7
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rquoi et | r i del'en men
Enfin. j'aimerais qu'on discute sur la maniére dont vous vivez cetle situation.
- De maniére générale, comment vivez-vous la situation ? Quels sont les aspects positifs — négatifs ?
Chuels sont les aspecis difficiles dans le fait d'aider votre parent'conjoint 7 supports 7 Supports ?
Relancer dans les rapports familiaux, les relations avee entourage personnel, le rapport & soi.

- Qu'est-ce qui vous pousse a faire ce que vous faites pour votre parent'conjoint ? Que visez-vous a
travers cette aide gue vous apportez ?
Par rapport aux politiques publiques : Pensez-vous que Uaide dont a besoin votre parent reléve de la
responsabilité de I'Erat ? Que feriez-vous si des dispositifs de trés bonne qualité s'organisaient autour
de votre parent ? Y-a-i-il des choses dont vous estimez gqu'elles vous incombent ?

- Y-a-t-il des choses que vous espérez atteindre par votre engagement ? Avez-vous le sentiment de
recevoir une certaine reconnaissance 7 ou un envichissement personnel 7 avez-vous le sentiment de
viser essentiellement le bonheur de votre parent, ou v a-t-il une part de "gratification existentielle” ?

- Comment définiriez-vous cette situation dans le cours de votre propre vie ?

Passer aux cartes sur le vécu de aide (ajuster cnl‘anlsfmnjomls}'

= Ilm’arrive de penser que mon parent demande plus daide qu’il n’en a besoin.

= A causc du temps consacré 4 mon parent, je n'ai plus assez de temps pour moi, mon travail ou mes
autres relations familiales.

= J'ai le sentiment que ma santé s'est détériorée du fait de I'aide que j'apporte 4 mon parent.

= La relation d'aide renforce les liens que j'ai avec mon parent

= Jai le sentiment que la maladie de mon parent a permis de resserrer certains liens familiaux et
amicaux.

= J'ai parfois le sentiment de ne pas trop savoir quoi faire pour aider mon parent.

= J'ai parfois le sentiment que 'aide que j'apporte n'est pas reconnue i sa juste valeur.

= J'ai parfois le sentiment que je devrais en faire plus pour aider mon parent.

= La situation que je vis est par cerlains aspects source d'enrichissement personnel.

= J'aile sentiment que certaines personnes se sont "défilées” devant la situation.

= J'ai parfois le sentiment d'étre mis a I'écart des décisions concernant mon conjoint, et de 'aide qui lui
cst apportée.

= La maladic de mon conjoint a aliéré notre vie conjugale el amoureuse.

' Cette série de propositions. complétant des éléments de la grille Zarit (évaluant le « fardeau » des aidants) par des
items positifs, vise 4 dérouler la parole des enguétés sur un mode différent de discours. Une série similaire avait
¢i¢ mobilisée dans la recherche collective sur «les réseaux d'aide aux personnes dgeées deépendantes »
(V. Caradec et 5. Pennec. 2006) a laguelle nous avons participé dans le cadre de notre Master 2 Recherche.
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T EMPIRIQUE

B. LISTE DES MONOGRAPHIES ET ENTRETIENS ISOLES REALISES

Les familles sont présentées dans I'ordre chronologique de réalisation des monographics

Pays MNom de Famille Prénoms des proches|Lien avec  le|Domicile/Accueil  de| Tvpe
rencontrés malade jour ou EHPAD d’entretien
SOYEZ, Danigle Fille Individuel
Non - rencontré fj el [Domicile Individucl |
ils ainé¢ (Jean-
Pierre)
- Parick | Fils " Indwiduel |
DENIS Angéle Fille Domicile Individuel
Michéle Compagne Individuel
CLEMANT-ROUGET [—--mmmmrmmme- re EHPAD (A) e —
Marm Smur |1’1d v duﬂ I
Amcélie Fille . Individuel
AN Er e e [Zrr=mmmmm s m—— + T T
5 ROLIN Fabicn Fils Domicile + Al Individuel
s Picrre Conjoint Individucl
=0 GRANELLE Frangoise Fille aince . Individuel
e @ et TR hessssstsssssscssscccsssesces A S —— ~ IR —
5 Sophic Fille [P AR reeent ADfingiviguel |
= Florence Fille cadette Indwviduel
MAQUET Frangois Fils
Non | gareneonte lican " Jfils
U5, C n -
& Jean-Charles ___ [Fils ~{Domicile Colleetif
Didier _[Fils
Anne-Lise | Fille
Paulette Compagne
PARIS Brigitte (Frangois) |Conjointe
=1 e Domicile Colleetif
= Eric (fils) Fils
B Ensemble 20 proches ’ ?lefl:]:;l& > domicile et
monogra- 7 familles rcn?:.{mlrés 3 mn-g} intc:.; 2 EHPAD, dont [ 14 entretiens
phies | élc:ur " | 3 Accueil de Jour
Micolas Christing Fille Domicile Individuel
5 Sarte] Bernadette Fille unigue  |Domicile +A) Individuel
[=]
f Blang Didier Fils EHPAD Individuel
E Bourgeois Jean Fils unique EHPAD Individuel
2 Flamand Eve Fille Domicile + AJ Individuel
Mouthon Renée Fille Domicile Individuel
Ensembl:
entretiens 6 familles 6 proches 4 filles, 2 fils 6 entreticns
isolés
13 filles, 9 fils,
TOTAL : 1 conjoint, .
FRANCE |3 familles 26 proches 3 conjointes, 20 entretiens
1 sceur
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Pays Nom de Famille Prénoms des proches|Lien  avec  le|Domicile/Accueil  de| Type
rencontrés malade jour ou EHPAD d’entretien
MUREZ Carmen Fille Résidence (AJ) Individuel
Patricio Fils Individuel
o Lola Fille .. Individuel
BELENA Dolores Conjoinic —~|Pomicile individuel
Josela Conjointe .. Individuel
MOLINA Francesca | Flle Domicile Individuel |
VULIO Juan (Conjoint Individuel |
Malade : Julia Jose Fils ..
Non rencontré : fils|Olivia | Fille Domicile (AJ) Collectil
[cadet Alejandro
Antonia Fille Individuel
SELEN Gabricl Fils Domicile + Al Collectif
Linda Belle-fille
ANGHLES Enrique Conjoint______| Individuel.
o Maria Fille Reésidence (AJ) Individuel
" Tristan Fils Individuel
2 Rosa Conjointe
g RUBIO Arturo _|Fils _ |Domicile (AJ) Collectif
%ﬂ Lorena Fille
=) ICABALLERO Victoria Fille Individuel
= L . 1L
Non rencontrés: |Luis Fils . Individuel
[Compagnon : Julio |Laura Belle-fille Domicile + Al 30 min. puis
Fille : Valeria collectil
Z Pere Conjoint " . |Individuel
< ALFONSO Sceur 'Filli D'.am',c'lc (maladie Individuel
P> : trés récente) —
@ Soeur Fille Individue!
BERMEIC Victor (Conjoint Individuel
Malade : Juana Clara | Fille Victor 45
Non  rencontrés :|Carolina Fille cadetie L min, uis
Fils ainé (Carlos) Résidence (Al) | - e ('3
Jumeau de Carolina puis 2 filles)
{Ricardo)
SOBRINA Sabina F!"E Résidence Collectil’
Flora Fille
Paco Fils
REY Mona Fille Résidence Collectif
Sous-total li mh?"‘ .? ils. 6 4 domicile et
monographi| 12 familles 30 proches COMJOINIS. | 5 EHPAD. dont |23 entreticns
es 3 conjoinles, 7 Al
1 belle-fille
@ BOLLAN Adolfo (veuf) Conjoint EHPAD (Al) Individuel
E Fina Judith Conjointe Domicile { AJ) Individue!
. ROSARIO Lila Conjoinic EHPAD Individuel
5 CARON Marta Conjointe Domicile Individuel
2 [Marco David Conjoint EHPAD Individuel
5 RINO MNina Conjointe Domicile Individuel
AR : 2 conjoints, |3 a domicile et 3 en
cni;t:};ns 6 familles 6 proches 4 cunjoinle:s EHPAD dont 2 AJ 6 entreticns
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VI. DES REGISTRES AUX STATUTS VARIABLES SELON LES DILEMMES

ENVISAGES : TABLEAUX RECAPITULATIFS ET SCHEMA

Nous présentons dans ces trois tableaux les contenus des trois registres et leurs statuts

variables dans les trois situations dilemmatiques envisagées.

Tableau 12.  Contenus et statuts variables du registre des principes dans les trois situations

dilemmatiques

Dilemme

Quels principes ?

Statut du registre

Toilette, intimité corporelle Dignité, autonomie; devoir

d’aider ;
Besoin, (in) compétences,
disponibilité

Moteur de dépassement des
limites  relationnelles  et/ou
émotionnelles

Recours aux  structures, | Devoir d’aider (soi-méme) ;
confier son proche Autonomie, dignité ;

Besoins spécifiques,
Ressources personnelles

Registre premier. Le dilemme
nait de la tension entre principes
moraux et contextuels (devoir
d’aider + besoins spécifiques).

Intervenir dans la vie privée|Besoin (sécurité¢, danger) ;

Registre premier. Le dilemme

du malade Autonomie, dignité ; nait de la tension entre principes
Compétences, disponibilité contextuels et moraux (surtout
Besoins et Autonomie
Tableau 13.  Contenus et statuts variables du registre relationnel
Dilemme Effets du cadre relationnel et conditions sur | Statut du registre

ce cadre

Toilette et
intimité
corporelle

Le cadre relationnel impose des limites plus ou
moins importantes en fonction de la relative
« fusion » des territoires de I’intimité corporelle
de chacun.

Registre premier, imposant
généralement des limites a
Iexercice de la toilette, sauf
lorsque la relation filiale et
conjugale comprend cette
intimité de maniére ordinaire.

Recours aux

- Difficulté a rompre 1’étre et le faire ensemble,

Registre secondaire, imposant

structures caractéristique des situations de cohabitation ; des limites importantes
d’accueil - Facilité lorsque la relation est marquée par une | essentiellement  pour  les
certaine indépendance, le recours apparait alors | conjoints et les enfants
en continuité. cohabitant de longue date.
- Suscite I’invention et I’appropriation d’une
nouvelle relation.
Intervention | Difficulté a réaliser des tadches administratives | Registre secondaire, surtout

dans la vie
privée du
malade

d’ordinaire réalisées par le malade.

La perméabilit¢é des roles décisionnels (vie
civile, administrative ou affective) peut étre
accentuée par I’ancrage dans une répartition
sexuée et/ou statutaire plus ou moins rigide.

- Dans les aspects affectifs, le dilemme
interroge, pour les conjoints, la notion de couple
conjugal ; et pose pour les enfants une question
de légitimité

pour les aspects administratifs
ou il peut imposer des
difficultés pratiques
quotidiennes.
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Tableau 14, Contenus et articulations du registre émotionnel avec les autres registres

Dilemme Nature des émotions Statut et articulation aux autres
registres

Toilette  et|Emotions négatives : géne renforcée (ou au|Les émotions a valence négative sont

intimité contraire atiénuée) par le cadre relationnel : | essenticllement suscitées par la tension

corporelle dégoiir face aux souillures : agitation du|entre principes poussant a I'implication

malade relative aux activités quon  lui
impose, mais ¢galement renforcée (ou
atténuée) par le cadre relationnel.

La toilette peut aussi  étre  source
d’émotions positives pour le malade et
laidant (bien-étre.  détente. complicité),
parfois aprés un travail émotionnel.

dans la toiletie et relations suscitant des
réticences.

Le travail émotionnel s’appuic sur le
registre  des  principes.  suscile  unc
reformulation du contenu relationnel,
du réle comugal ou filial en réle
d aidant.

Recours aux

structures
d'accueil

Emotions négatives lices a la fois a
Ialtération du cadre relationnel ordinaire
(tristesse, angoisse) et dune part au
sentiment  de ne  pas  respecler  scs
engagements et obligations  morales
{culpabilité), d autre part au sentiment que
la structure n’est pas adaptée aux besoins
globaux du malade (colére, inguiétude) ;

Emotions a valence positive lides au
sentiment de confier le malade a des
professionnels et des structures adaptées
(soulagement).

Les émotions du malade perques par les
proches renforcent leur propre expérience
émotionnelle (positive ou négative).

Les  émotions négalives sont
nolamment suscitées par la tension
entre principes concurrents (autonomic
versus  besoins  spécifiques) et a
I'altération du cadre relationnel.

Le travail émotionnel, s appuvant sur
une hiérarchisation des principes et
reformulation  relationnelle.  permet
d’atténuer 'intensit¢ des ¢émotions
négatives. voire  de  favoriser  des
expériences émotionnelles positives.

Intervention

dans
privée
malade

la wvie

du

De maniére générale a ce dilemme. les
¢motions sont essenticllement lices a la
tension entre principe moral d autonomie et
principe coniextuel des besoins du malade
(culpabilité, remords lorsque | autonomic
est réduite ;. inguidiude, angoisse, tristesse
lorsqu”aucune réponse satisfaisante ne peut
étre apportée).

Concemnant les aspects affectifs, s ajoutent
les émotions liges a "amour conjugal et a
la définition de la fidélité en contexte de
maladic d’ Alzheimer (jalousie).

Les ¢émotions a valence négative
apparaissent dans la lcnsion entre
principes moraux ¢l conlextuck, et
dans I"altération du cadre relationnel.

La prise en compte et la gestion des
¢motions du malade peuvent apparaitre
a la fois comme moven et comme fin
dans la décision d’intervenir dans sa
vie privée et comment.
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Schéma 1. Fonctionnement global tvpigue des émotions « négatives » dans les trois sitwations
dilemmatiques

Origine des émotions a valence négative

- Pour le dilemme de I'intimité corporelle, les
émotions sont souvent liées au registre relationnel :
2éne, accentuée par les sens, dégofir.

- Pour les deux autres dilemmes, on peut noter la
tristesse, appréhension voire angoisse de devoir
recourir aux structures d accuell, d mtervenir dans la
vie privée du malade.

- Du coté du malade : agitation. la calére, la

1ristesse.
Evitement Confrontation
Ces émotions sont trop intenses et/ou sont Travail émotionnel appuyé sur la dynamigue
renforcées par les autres registres : interne aux émotions et sur 'articulation aux
. . .. autres registres (révision
- Impossible dépassement (n'exste pas dans la g { )
réalité car touwjours mention dun « sauf cas| |- Pour [laidant: stratégies pratiques et
d'extréme urgence» ou «en tout dernier| |syvmboliques de mise a distance émotionnelle,
recours ». done avee investissement du registre | | potentiellement en s appuyvant sur
des principes comme dépassement) investissement dautres registres
- Délégation de I'action ou de la décision a des| |- Chez le malade : réduire les émotions
ticrs. négatives (ruser, s équiper) ¢t produire des
émotions positives (bien-Gtre, apaisemeni, joie).
+ +
1 ]
1 ]
- 4

Il arrive quaprés implication (dans la toilette, dans la vie
privée) ou la décision (du recours aux structures). les émotions
négatives restent trés intenses, rendant la situation pénible a
supporter, ce qui peut se solder par une atitude d’évitement par la
suite (délégation de la toilette, interruption de la fréquentation des
structures d'accueil en particulier, I'intervention dans la vie
privée restant souvent dominée par le principe du besoin du
malade).

Inversement. une  attitude  d’évitement  peut  déboucher
ultéricurement ou ponctucllement sur la confrontation (réalisation
de toileties bréves en cas d’accident. résolution d un recours aux
structures d accuell, d'une mise sous tutelle, de Iinterdiction de
la conduite automobile. _. ).

Nous présentons dans ce schéma le fonctionnement typique des émotions négatives dans
les trois dilemmes familiaux retenus. Notons toutefois que se centrer sur les emotions
negatives, afin d’expliciter la dynamique interne du registre émotionnel et son articulation
dynamique avec les autres registres, ne doit pas laisser penser que " expérience emotionnelle

dans les trois dilemmes est exclusivement négative, pénible et douloureuse. Des émotions
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positives ponctuent également les expériences des proches, et ce parfois méme au détour
d’événements a priori difficiles. En référence aux ravaux de F. Weber (2005) sur I’alternance
des situations de crise et de routine définissant les contours variables de la maisonnée, les
emotions positives parviennent plus facilement lorsque la crise commence a se routiniser. Par
exemple, lorsque I'exercice de la toilette s’inscrit progressivement dans les habitudes
relationnelles, que la fréquentation d’un accueil de jour ou d’'un EHPAD ou encore
I"intervention dans la vie privee du malade a permis a chacun de commencer a prendre de
nouveaux reperes. On peut alors plus facilement rire de micro-événements qui avaient
pourtant été particulierement difficiles a traverser et savourer le plaisir d’étre ensemble
autrement. Pour autant, au coeur de la crise, ce sont généralement des émotions négatives
quexpérimentent les proches, les leurs, mais aussi celles du malade, avec lesquelles ils
doivent composer, aussi bien dans les activités quotidiennes que dans les décisions plus
conséquentes. Ce sont ces émotions la qui invitent particuliérement au travail émotionnel et a
la révision des préférences (P. Livet, 2002). A cette invitation, tous les proches ne répondent
pas de la méme maniére, et nous avons distingué deux types d’issues : I’évitement et la
confrontation, Ces deux issues ne s'excluent pas 1'une ['autre et peuvent s’enchainer

(alternance symbolisée par la double fleche en pointillés).
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