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Résumé

Ce rapport propose une description et une analyse de l'activité d’aide a domicile.
L’enquéte a porté sur le réseau des proches, aidants et soignants, intervenant aupres de
personnes atteintes de troubles psychiques et cognitifs. Les aides visent a assurer le
bien-étre des personnes en apportant soins et assistance. Mais ce souci ne suffit pas a
caractériser leur activité: a chaque instant, les aides doivent composer entre des
aspirations contradictoires, comme la protection et 'autonomie, et assumer des prises
de risque. Nous n’opposons pas leur activité réelle a des principes abstraits, nous faisons
au contraire I'hypothese que ce sont les pratiques des aides qui peu a peu, a partir des
situations d’épreuve, donnent un sens concret a de telles notions. En trouvant des fagons
de les composer, elles montrent que leur mise en ceuvre est possible.

Selon une méthode ethnographique, nous avons suivi treize cas, entre six et dix-huit
mois, choisis dans trois services d’aide a domicile contrastés, en mettant I'accent sur les
moments d’épreuve, qui montrent en permanence ces compromis obligés de I'action en
situation : problemes d’hygiéne, de médicaments, de clés, risque de chute, décision de
placement, relation a la famille, etc. Le principal rendu de notre recherche est la mise en
récit de ces treize expériences collectives.

Comment faire faire quelque chose a des personnes qui ne 'ont pas demandé ou
n’en voient pas l'intérét ? A condition d’en restituer aussi la valeur positive, deux notions
ambigués, la ruse et la fiction, aident a mieux comprendre I'expérience du domicile, et
les compétences des personnels et des proches. L’aide est installation incertaine d’une
relation, d’'un espace commun. Instaurer cette fiction partagée fait en partie porter par
I'aidant a la place de I'aidé son exigence d’autonomie: traiter en étre autonome la
personne fragilisée, c’est faire persister ce qui n’est plus tout a fait la. Curieuse
autonomie, par procuration, qui doit étre supposée et supportée par les autres pour
exister. C'est tout I'enjeu éthique, politique et social de la relation d’aide : 'invention
d’'une autonomie élargie au collectif.
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INTRODUCTION

Les politiques sociales ont connu depuis la fin du XX¢ siecle d’importants
infléchissements. Méme s’ils sont encore tres présents dans l'action sociale, les modes
classiques d’intervention de I'Etat, fondés sur l'assurance et I'assistance, connaissent
aujourd’hui un certain retrait et font souvent l'objet de discrédit. L’attribution de
prestations a des personnes ayant acquis des droits en raison de leur statut, notamment
celui de travailleur salarié, est un mécanisme qui est maintenant jugé inadéquat non
seulement en raison de son colit mais aussi en raison de la passivité dans laquelle il
place les bénéficiaires. Dans ce systeme en effet, les individus accedent au statut d’ayant
droit grace a leur implication dans le monde du travail et a leur activité passée, qui leur
ont permis d’accumuler des droits. Lorsque les risques de l'existence se réalisent et les
rendent hors jeu social, ils peuvent prétendre a des aides et prestations. Précisément
parce qu’ils sont devenus momentanément ou durablement inactifs, il ne leur est pas
demandé d’implications particuliéres. Leurs droits sont ouverts, la réalisation de ceux-ci
attendue. Mais dans un contexte économique dégradé, un autre systeme de protection
est peu a peu venu se superposer a celui qui cible des catégories d’ayant droit. Les
nouvelles politiques prétendent en effet «activer les dépenses sociales »: ne plus
considérer celles-ci comme de simples colits négatifs et obligés, mais plutét comme des
investissements pour le futur.

Certes, déja dans le cadre de I'Etat-Providence, les dépenses sociales n’ont jamais été
considérées comme de simples charges vouées a étre perdues. Il était admis, du moins
dans la perspective fordiste, qu’elles devaient soutenir la consommation, et par la-méme
I'emploi et le développement du capital. Mais avec 'activation des dépenses sociales, ce
n’est pas la consommation qu’il s’agit d’activer, mais l'individu protégé lui-méme qui
doit aussi devenir « actif ». L’exclusion du jeu social ne justifie plus la passivité. De
méme, 'Etat tend a devenir lui aussi, selon 'expression consacrée, un « Etat social actif »
(P. Vielle, P. Pochet, L. Cassiers, 2005), qui ambitionne de doter les individus de capacités
d’action. Les interventions de I'Etat visent aujourd’hui & « rendre capable » (J. Donzelot,
2007). La puissance publique devient incitatrice. L'individu est d’autant mieux reconnu
et soutenu qu'il est performant, qu’il ne se contente pas d’avoir la « possibilité d’agir »,
mais qu'’il est « capable d’agir » et, mieux encore, qu'il agit effectivement.

S’il ne fait pas de doute que cette réorientation des politiques sociales trouve ses
justifications dans la situation de crise qui frappe les pays occidentaux depuis le dernier
quart du XXe siecle, il serait réducteur de ne retenir que cette explication. En effet, cet
objectif d’activation de l'individu, quand bien méme celui-ci est fragilisé par les
difficultés qu’il rencontre, doit étre mis en perspective avec la montée en force, pendant
la méme période, des aspirations a 'autonomie.



Une telle aspiration peut étre repérée dans bien des domaines. L’'individu actuel
entend au contraire définir par lui-méme ses propres valeurs, son propre style de vie,
son propre itinéraire personnel. Et ceci d’autant que 'autorité instituée tend a s’éroder
(F. Dubet, 2002), non pas, comme on le releve souvent, a cause de la disparition des
regles, mais au contraire en raison de la démultiplication et de l'inflation de celles-ci.
Dans un contexte de pluralisation des normes, les individus cherchent non point a se
conformer a un modeéle d’existence - y en a-t-il ? — mais au contraire a inventer le leur.
L’autonomie ne se définit plus classiquement comme la faculté de l'individu rationnel de
se donner ses propres lois et de s’assujettir a elles. L’autonomie se définit plutot
aujourd’hui comme la possibilité pour chacun d’exprimer et de réaliser ses préférences
singuliéres, sans intervention d'une quelconque souveraineté extérieure a soi.
L’autonomie ne vient plus d’'un sujet dominé par la raison mais plutét d'un sujet
« expressif » (C. Taylor, 1998), c’est-a-dire d'un sujet susceptible de prendre la parole,
d’extérioriser, d’exprimer et de faire reconnaitre ses sentiments et ses besoins. Les
limites de cette autodétermination ne sont plus définies ex ante, mais ex post, par la voie
contractuelle, jurisprudentielle, et par la négociation.

C’est a cette attente d’autonomie que viennent se confronter et répondre en partie
les politiques actuelles, tout particulierement les politiques sociales d’activation. Ces
politiques ne sont pas a voir uniquement comme une nouvelle contrainte liée a la crise
du systéme de protection sociale, et qui péserait sur les individus. A certains égards,
elles viennent aussi combler une double attente des individus : d'une part, celle
d’échapper a la normalisation susceptible d’étre contenue dans les systemes de
protection, et d’autre part celle de « pouvoir agir » sur leur propre existence pour en
dresser les contours et de définir leurs « projets de vie » (P. Vidal-Naquet, 2009).

L’essor des « politiques du proche »

Cette introduction de la logique de l'activation dans les politiques sociales est
perceptible dans tous les domaines, y compris dans ceux qui concernent les plus fragiles.
Dans les secteurs du handicap et de la vieillesse peut en effet s’observer sur un mode
particulier le développement d’'une problématique de I'activation, qui tente de valoriser
I'autonomie et la qualité de vie des personnes sans pour autant négliger la dimension de
la protection. L’autonomie, la qualité, la protection et la sécurité sont au cceur des
« politiques du proche » (L. Thévenot, 2006).

Dans le secteur du handicap, de nombreuses voix se sont fait entendre (Disability
Studies, associations de personnes handicapées...) pour contester la logique uniquement
déficitaire, biomédicale et objectiviste du handicap (R.F. Murphy, 1990; G.L. Albrecht, J.-
F. Ravaud, H.-]. Stiker, 2001). Cette critique, qui entralne notamment la révision de la
Classification Internationale du Handicap, au début du XXIe siecle, modifie sensiblement
a la fois la perception du handicap et sa prise en charge. Il est en effet désormais admis
que le handicap résulte de facteurs a la fois biologiques (maladie, accident, dégradations
liées a I'age...), subjectifs (le vécu des expériences) et sociaux (de I'environnement a la
stigmatisation sociale). Il est aussi reconnu qu'aucun de ces facteurs ne saurait étre
mobilisé indépendamment des autres pour tenter de répondre aux difficultés des
personnes handicapées. Dans ces conditions, ce n’est plus I'éradication du handicap qui
est visée au travers d'une politique de rattrapage et de normalisation. C’est bien plutét la
recherche de l'optimisation d'un équilibre entre plusieurs dimensions de la vie des



personnes handicapées, optimisation qui peut difficilement faire I'impasse sur l'avis des
personnes elles-mémes. Les mesures proposées pour compenser les conséquences du
handicap sont, en principe, calibrées par le projet de vie des personnes concernées.

Dans le champ du grand age, on assiste a une évolution analogue. Au cours de ces
dernieres années, un tournant important s’est produit dans la politique de la vieillesse.
Longtemps axée sur la réduction de la dépendance, elle tente aujourd’hui d’intégrer la
question de l'autonomie des personnes agées. Le passage de la PSD (Prestation
Spécifique Dépendance, 1997) a I'’APA (Allocation Personnalisée pour ’Autonomie), en
2001, en est un indice. Un tel changement n’est pas seulement sémantique : alors que la
réponse a la dépendance reposait sur une évaluation médicale et normalisée des
besoins, elle cherche a prendre en compte aujourd’hui I'autonomie des personnes, c’est-
a-dire les divers aspects de la vie sociale.

Signalons enfin qu’un tel mouvement touche aussi les évolutions du droit de tutelle,
souvent mobilisé pour protéger les personnes handicapées. Le fait tutélaire est une
autorisation de «faire a la place de » lorsque des «incapacités » sont juridiquement
constatées. Aussi les réformes en cours visent-elles a limiter au maximum cette perte de
la capacité juridique et a restreindre le transfert a un tiers, le pouvoir de « faire a la place
de ». On retrouve cette évolution au niveau de la pratique tutélaire, qui tend aujourd’hui
a s’'inscrire dans une logique d’accompagnement et de codécision (B. Eyraud, P. Vidal-
Naquet, 2008).

Ce nouveau centrage des politiques publiques sur le proche fait du maintien des
personnes handicapées ou agées dans leur milieu ordinaire, et notamment dans leur
domicile, un enjeu d’'une importance toute particuliere. En effet, le fait de vivre chez soi
se comprend aujourd’hui comme une évidence, le domicile étant considéré comme un
espace de liberté alors que la vie dans un établissement, fortement encadrée par des
contraintes collectives et par les murs de linstitution, semble peu favorable a
I'autonomie. Certes, des raisons proprement économiques expliquent aussi cette
valorisation du domicile par rapport a I'institution, mais généralement, le domicile garde
la préférence tant des personnes handicapées et agées que de leur famille. Vivre chez
soi, c’est pouvoir continuer a étre soi, et c’est garder un droit de décider comment les
choses doivent se faire (F. Guichet, A. Hennion, 2009).

L’évaluation de la qualité des interventions a domicile

Cette aspiration des personnes a rester chez elles est largement tributaire non
seulement de l'offre de services proposée sur un territoire, mais aussi et surtout de la
qualité de ceux-ci. On peut en effet penser que l'existence de services susceptibles de
s’adapter a la variation des besoins des personnes et de se coordonner, permet a celles-
ci de rester a domicile dans de bonnes conditions. La qualité de la prestation est I'une
des conditions de réussite des politiques du proche, de 'autonomie des personnes : pour
permettre aux personnes d’avoir la capacité d’agir selon leurs aspirations, quelles que
soient leurs difficultés, encore faut-il que celles-ci soient soutenues par des services en
capacité d’écouter, d’entendre, de répondre a la demande, et surtout de s’adapter a la
diversité des situations. Il importe donc de ne pas étudier I'une sans l'autre, mais de
saisir les effets réciproques de la qualité et de I'autonomie. Dit autrement, la qualité se
construit au quotidien dans les relations entre aidants et aidés, dans un contexte ou,



comme nous l'avons indiqué, coexistent plusieurs régimes d’action. Le souci de
protection, de sécurité et de bien-étre peut étre en contradiction avec celui de
promouvoir l'autonomie des personnes. L’évaluation de l'aide apportée (évaluation
entendue en un sens plus large que celui que prend le mot dans un contexte
institutionnel) doit se recentrer sur I'expérience vécue des personnes en situation d’'étre
aidées, en donnant toute son importance a I'attention nécessaire prétée aux attentes et
aspirations de I'individu, autant qu’a sa sécurité et a son bien-étre.

La vulnérabilité se définit et se gére dans cette rencontre. La vulnérabilité n’est pas
'attribut de personnes considérées comme fragiles ou a risques. Elle se définit plutot sur
un mode négocié, progressivement, au fil des interactions et des épreuves surmontées,
dans les opérations de prise en charge d'un style de vie. La question de recherche
évolue, vers celle de savoir ce que les personnes font de cette ouverture des possibles,
de cet accompagnement, a la fois respectueux de leur propre choix mais en méme temps
protecteur. L’évolution des politiques sociales incite moins a observer leur mise en
ceuvre d'un point de vue critique, qu’a aller rechercher, au niveau des situations telles
qu’elles se vivent par les personnes et se pratiquent par les professionnels, les effets qui
peuvent se formuler, en paroles ou en actes. C’est cette parole « en actes », telle qu’elle
s’exprime lors des interactions, qui est au centre de notre recherche.

D’ou la conception élargie de l'évaluation a laquelle nous faisions allusion. Si, a
I'opposé d’une conception de la qualité fondée sur des définitions préalables des états de
vie, les personnes découvrent ce qu’est la qualité de leur vie en fonction des difficultés
qu’elles rencontrent et auxquelles elles essaient de faire face, de méme que les
professionnels apprennent a améliorer la qualité de leurs interventions en confrontant
leur savoir a des situations toujours différentes, il est impossible de partir d'une
définition préalable de la qualité. L’évaluation se décale vers 'attention a ce qui se passe
en situation, et a ce qui se dessine peu a peu comme un mode de vie ou une facon de
gérer les choses, et aux réactions et ajustements a apporter au fur et a mesure pour que
cette définition progressive, sans cesse revue, soit vécue comme plus satisfaisante. Loin
d’aller vers I'établissement d’'un ensemble de criteres assurés, stables et éprouvés, que
I'on pourrait ensuite vérifier, elle dirige en quelque sorte vers une «attention a
'attention », vers une sensibilisation aux vertus mémes de 1'écoute et de 'adaptation -
et c’est peut-étre ce qui devient le coeur de ces nouveaux métiers, qu'on pourrait appeler
les métiers du domicile. L’évaluation se rapproche alors de '’enquéte sociologique, telle
que nous la proposons, comme mise en ceuvre explicite de dispositifs favorisant
I'expression collective de la réalité évolutive des situations. Nous rejoignons l'optique
adoptée dans nos précédents travaux, défendant I'idée que la connaissance méme du
handicap ou du vieillissement ne peut étre produite qu’a partir de I'expérience vécue,
celle des proches ou des aidants comme celle des personnes aidées.

La boite noire du domicile

Si la qualité de la prestation des services a domicile est souvent évoquée, son
évaluation est en effet problématique. Le chez soi est un espace privé qui se préte
difficilement a une vision normative de I'occupation. Il en est de méme de la réalité
corporelle, que chacun aborde selon ses propres critéres (et ceci, qu'on les considere
comme librement choisis ou socialement déterminés). Si I'aide a domicile et les soins
portés au corps doivent probablement répondre a des normes de qualité, celles-ci ne



peuvent s'imposer sans le consentement des personnes concernées. Ni les services
d’aide a domicile ni les services de soins ne peuvent se contenter d’obéir a des
prescriptions standard. IIs doivent au contraire tenir compte des usages de I'espace, des
modes de vie, du rapport a soi, dans un contexte de tres grande pluralisation des
normes. La qualité des services est, dans un tel contexte, difficilement objectivable,
malgré I'existence des outils d’évaluation pluridimensionnelle ou des démarches de type
« gestion de cas», puisque, toutes choses égales par ailleurs, cette qualité semble
dépendre au premier chef du degré de satisfaction de 'usager. Or, les conflits normatifs
sont fréquents, et rarement discutés ou explicités. Il n’est pas rare que les normes
sociales soient en totale contradiction avec les normes de vie des personnes assistées.
Nous pensons par exemple a lincurie qui, en principe, ne peut étre un motif
d’intervention que si elle porte atteinte a des tiers. Pour autant, il serait délicat d’évaluer
la qualité d’'un service non interventionniste a 'aune de la satisfaction d’'un usager
souhaitant rester dans l'incurie. Ce simple exemple montre que la qualité du service ne
saurait étre indexée a la satisfaction du client. Satisfaction et qualité sont
particulierement entachées d’incertitude, et la seule facon de pouvoir les formuler dans
la signification concréete qu’elles prennent en situation, est de pouvoir étudier les débats

de normes qu’elles génerent.

L’appréciation de la qualité des services a domicile est aussi rendue délicate en
raison de l'absence de porte-parole. A la différence de ce qui se passe dans les
établissements, il n’y a pas ici de Conseil de Vie Sociale, ni de négociations possibles avec
les résidants a propos du reglement intérieur ou du fonctionnement de la structure.
Certes, les modalités du service a domicile peuvent étre discutées au cas par cas. Des
contrats sont passés entre les usagers, les services et parfois leurs familles. Mais les
conventions restent tres générales et n’entrent pas dans le détail de la prestation. La
contractualisation déborde généralement ce qui peut étre écrit au moment du contrat,
en sorte que celui-ci ne saurait étre non plus considéré comme un indicateur suffisant.
Par ailleurs, le tissu associatif susceptible de porter la parole des personnes concernées
est relativement peu dense. Cela est flagrant pour les personnes agées, tres faiblement
représentées par les associations. Les personnes handicapées le sont mieux, mais bien
souvent les associations sont elles-mémes gestionnaires de services et ne sont donc pas
dans une logique de représentation. Nous revenons ainsi par un autre biais au probléme
précédent: la comparaison entre domicile et établissement nous incite a regarder la
qualité autrement, non comme un moment précis ou elle s’évalue au regard d’une grille
ou d'un bareme, mais dans la temporalité de la vie ordinaire ou I'état de la personne se
découvre progressivement. La qualité ne releve pas du régime de la décision, mais plutot
de l'ordre de la négociation, notamment au travers des micro-drames que soulevent
continuellement les activités domestiques.

Reprenons enfin les conséquences du fait que la qualité des services ne peut pas non
plus étre évaluée au seul regard de la satisfaction qu’en tirent les usagers. Le chez soi
focalise 'attention sur le bénéficiaire individuel, qui est handicapé ou agé, et qui est
titulaire de l'aide «a la personne ». C’est une personne en général, qualifiée de
dépendante, qui est destinataire de I'aide ou de soins. L’objectif de la prestation est de la
rendre « autonome ». Toutefois, cette centration sur la personne, sa dépendance et son
chez soi a pour conséquence de masquer un autre aspect de la personne, a savoir son
« interdépendance », sa nécessaire coordination avec d’autres acteurs, que ceux-ci soient
humains ou non. D’une facon générale, si les individus aspirent aujourd’hui a



I'autonomie et a la liberté de choix, ils sont aussi inscrits dans des réseaux
d’interdépendance forts, tant familiaux et sociaux que professionnels et institutionnels.
Cet enchassement dans des réseaux ne contrarie pas le processus d’autonomisation. Les
réseaux peuvent tout autant limiter les capacités individuelles que les augmenter. Le
réseau familial auquel tout un chacun est (plus ou moins) attaché peut par exemple
aussi bien favoriser le maintien a domicile que, en cas de dissension, accélérer le
processus de départ vers un établissement. Les personnes sont toujours
« relationnelles », elles vivent dans des réseaux d’attachement, qui dessinent depuis le
domicile un ensemble de liens. Ces ramifications ou ces racines contribuent a maintenir
une identité, et a donner une place aux personnes, dans leur entourage trés concret, et
aussi, plus largement, a travers les mots et les images qu’elles en recoivent, dans la
société.

A partir de 13, on peut voir autrement l'aide a domicile. Non plus comme une
intervention aupres d’un individu particulier dans son propre domicile, mais comme une
intervention aupres d’'un « collectif », ou plus exactement d’'un « réseau d’interdépen-
dance » susceptible de dépasser tres largement le territoire du domicile. Dans cette
optique, la qualité du service prend une autre dimension, et son évaluation ne saurait
étre mesurée a partir du seul recueil de la parole de 'usager, c’est-a-dire du bénéficiaire
direct de I'aide. Elle ne saurait non plus résulter d’'une parole collective dans la mesure
ou précisément, ce qui caractérise le réseau, c’est I'absence de représentation. Elle ne
saurait enfin étre issue de I'agrégation des paroles singuliéres : les individus qui forment
le réseau ne sont pas équivalents, et la qualité s’élabore par agencements successifs, elle
se négocie sans cesse. C’est cette négociation diffuse qui, en tant que parole a I'ceuvre
dans I'aide en train de se faire, est 'objet précis de notre recherche.

METHODE

Faire le suivi d’'une négociation diffuse

En observant et en décrivant les relations d’aide qui se nouent dans les réseaux
d’interdépendance, nous interrogeons les micro-stratégies mises en ceuvre au cours
d’'un maintien a domicile, et qui se déploient sur 'ensemble du réseau. Une personne
agée ou handicapée ayant des besoins d’aide et de soins complexes (J.-C. Henrard et al.,
2009) requiert l'intervention d’'une large gamme d’acteurs, qu'’ils soient professionnels
ou non. On peut dénombrer parfois plus d’'une dizaine d’'intervenants différents évoluant
autour du domicile. Comment la personne aidée parvient-elle a faire agir ses
intervenants dans le sens de ce qu’elle définit elle-méme comme sa qualité de vie?
Autrement dit, comment la personne prend-elle la parole, méme si c’est sur un mode
non verbal ? Comment d’autres acteurs du réseau prennent-ils a leur tour la parole ?
D’une maniére ou d’'une autre, les services d’aide et les aidants naturels ne cessent a la
fois de donner la parole a la personne et de la lui prendre, de l'enregistrer, de
I'interpréter, et de lui donner un sens en modifiant (ou non) les modalités de
l'intervention.

Nous prenons ainsi de la distance par rapport a deux hypotheses que I'on retrouve
fréquemment autour des conditions du maintien a domicile (ce qui fait qu'une personne
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va pouvoir rester ou non chez elle). Selon la premiere hypothese, c’est du coté de la
bonne coordination que réside la condition du maintien a domicile. Mais la « bonne »
coordination ne se décrete pas, les demandes d’aide se découvrent au fur et a mesure de
'intervention, elles se négocient, et les trajectoires sont toujours imprévisibles. Selon la
seconde hypothese, ce seraient « les bonnes pratiques » qui garantiraient la stabilisation
des personnes a leur domicile. Nous pensons, la aussi, que les « bonnes pratiques » ne
peuvent étre définies a priori. La pratique de l'aide croise des expériences de vie et des
expériences de travail qui sont toujours singulieres et inattendues. Ce qui met en échec
toute tentative de prescription fondée sur la rationalisation de 'intervention.

Nous nous sommes centrés sur les pratiques d’aide et de soins a domicile et sur
leurs évolutions, au croisement de la parole de la personne aidée et du réseau
d’interdépendance. Nous nous intéressons ici aux ruses et tactiques que Michel de
Certeau analyse dans les « arts de faire » (M. de Certeau, 1994), aux micro-stratégies, au
suivi des agencements. Dans la mesure ou les aides a domicile, mais également les aides-
soignants, sont les intervenants qui ont le plus de contacts avec les personnes a domicile,
et éventuellement avec le réseau d’interdépendance, nous sommes partis de la pratique
de ces professionnels. Comment les professionnels décodent-ils ces micro-stratégies ?
Quel role jouent les structures dans la construction d’une interprétation de la situation ?
Quels sont les cadres cognitifs mobilisés pour mettre en forme la parole des personnes
et la rendre audible dans le langage de l'aide ? C’est ce travail de traduction de la
maniere dont les personnes vivent chez elle en une expertise, ou en une compétence
professionnelle, que nous allons interroger. Notre hypothese est que les intervenants a
domicile se sentent responsables de la prise en compte des personnes, qu’ils sont, d’'une
maniere ou d'une autre (positivement ou négativement), attentifs a la parole qui
s’exprime, mais qu’ils sont contraints de mettre en forme cette parole pour la rendre
audible dans leurs structures d’appartenance ou aupres des autres intervenants,
professionnels ou aidants familiaux. C’est pourquoi nous nous focalisons sur les
situations d’aide, la ou les intervenants répondent aux personnes, parfois en débordant
de leur role et du cadre de la prestation, parfois en décalage avec les prescriptions
institutionnelles. Ces opérations de codage, décodage et recodage relevent d’un travail
de traduction, mobilisant a la fois le vocabulaire technique des professionnels et une
« culture » implantée ou véhiculée par le domicile lui-méme. Elles laissent sans doute
place a une large interprétation possible de la situation, en fonction de I'expertise plus
ou moins grande que les personnes acquierent et de la compétence que les services
revendiquent.

Les études de cas comme situations d’épreuve

La méthode que nous avons utilisée pour examiner les agencements en train de se
faire et se refaire s’appuie sur des analyses de cas et sur celle des épreuves rencontrées
dans les parcours des personnes. Les cas que nous avons construits et analysés sont
ceux de personnes aidées a domicile et dont les fonctions mentales, psychiques ou
cognitives sont altérées. Nous pensons aux personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer et a celles qui souffrent de troubles psychiques. Un tel choix est justifié par
le fait que, généralement, ces personnes sont dans des configurations d’aide
relativement complexes, qu’elles nécessitent le soutien de divers intervenants qui, tous,
a des degrés divers, « prennent la parole », et enfin et surtout que I'aide ne s’inscrit ici
dans aucune routine. Nous reviendrons sur ce point plus loin, mais d’ores et déja, nous
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pouvons dire que les agencements et réagencements sont tres nombreux dans ces cas
difficiles et délicats, et donnent matiere a ’'observation.

La méthode des cas

Il y a une ambiguité a lever, tout d’abord, a propos de la notion de cas en sciences
sociales!. Par rapport a une enquéte statistique ou a des séries d’entretiens autour d’'une
thématique, mais aussi par opposition a une longue enquéte de type ethnographique
(sur les cadres ou en banlieue, sur I’évolution de la famille ou sur le chdmage), le « cas »
joue 'unité de lieu et de temps. C’est un moment concentré, dont on espere que, au
moins de fagon relative, il se suffise a lui-méme et permette de mieux comprendre un
phénomeéne parce que les termes en sont clairs, circonscrits, isolables. Mais cette
présentation courante un peu passe-partout est trop rapide. Elle ne tranche pas entre
deux versions opposées de cette méthode. L'une, que I'on retrouve par exemple dans la
littérature sur le management des entreprises et en marketing sous le nom d’« études de
cas », et que I’économie utilise aussi abondamment, insiste dans cette définition sur le
caractere schématique et pédagogique du cas (G. Thomas, 2011). Un « cas », c’est alors
moins le résultat d'une enquéte localisée sur une entreprise précise dont on aurait suivi
les moindres réalités pour bien se pénétrer de la complexité singuliere de sa situation,
qu’au contraire une sorte d’épure aux traits délibérément stylisés : soit c’est un cas réel
qu’on a choisi, décortiqué et simplifié pour en extraire un type ; soit c’est un concentré
ideal forgé a partir de multiples exemples, dont chacun serait trop compliqué et lié a une
situation particuliere pour qu'on ne s’y perde pas et qu’'on ne rende confuse la legon
précise et claire qu’on veut en tirer.

Si nous détaillons ces caractéristiques de I'« étude de cas » ainsi congue, c’est pour
mieux faire ressortir un point paradoxal, méme s’il a souvent été souligné, a savoir que,
cette fois plutot en ethnologie ou en sociologie, le méme mot « cas » désigne aussi un
usage exactement inverse. L'idée d'unité de lieu et de temps, d’objet d’étude circonscrit,
dont on puisse tracer les limites, est conservée. Mais précisément, cette limitation du
champ de '’enquéte a maintenant pour but de permettre un examen sinon exhaustif, le
mot n’a pas grand sens en sciences sociales, du moins tres approfondi de ce qui se passe
dans l'enceinte ainsi définie. Il ne s’agit plus de réduire comme dans une poéle une
situation complexe a quelques variables indépendantes, mais au contraire de se donner
les moyens de saisir toute la complexité du réel en profitant de ce qu’'on I'a entourée
d’une cléture. Qu'il s’agisse d’un asile psychiatrique (E. Goffman, 1968) ou d’un village
du Vaucluse (L. Wylie, 1968), d’'un gang de jeunes en banlieue (W.F. Whyte, 1943) ou du
monde des musiciens de jazz qui font la tournée des boites de nuit (H.S. Becker, 1985
[1963])7?, le récit de cas livre cette fois, selon un idéal opposé, le condensé de la vie d'un
groupe spécifique, saisi dans tous les aspects de son existence, chaque détail donnant
plus de vérité a 'autre, de sorte qu’on ait I'impression d’en partager I'expérience vécue,
au moins le temps de la lecture. Pour fonder cette conception de la méthode des cas,
popularisée de facon spectaculaire en sociologie par 'Ecole de Chicago (dont viennent
les exemples précédents), avec un succes mérité, il est par exemple fait référence a la
grounded theory de B. Glaser et A. Strauss (1967) ou, pour l'ethnologie, a la thick
description empruntée a G. Ryle par C. Geertz (1973).

1 Sur laquelle il existe une importante littérature, cf. C.C. Ragin, H.S. Becker ed., 1992; B. Flyvbjerg, 2006.
2 Qu, bien sir, en ethnologie, d'une tribu Azande pour E.E. Evans-Pritchard ou d’'une cérémonie comme le
Naven pour G. Bateson.
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Réduction ou condensation. Recherche de traits communs, méme s’ils forcent au
schématisme, ou valorisation des différences particuliéres, quitte a laisser proliférer les
détails, les deux démarches vont dans deux directions inverses. Globalement, c’est
clairement dans la filiation de ce deuxieme usage du « cas » que nous nous rangeons. Il
est aux antipodes du premier. Expliquer en dégageant des variables claires ou décrire
une réalité toujours a la fois multiple et unique - on voit bien que, au dela de la méthode
des cas, cette tension renvoie a des oppositions profondes entre diverses facons de
concevoir et de mener I'enquéte sociologique : sociologie quantitative ou qualitative,
modeles explicatifs ou interprétation compréhensive. Mais ces étiquettes sont peut-étre
trop commodes, et renvoient souvent a des pratiques plus ambigués qu’il n'y parait. Il
n’est donc pas inutile d’apporter quelques précisions sur la facon dont nous avons nous-
mémes mis en ceuvre cette méthode dans I'enquéte présente. Nous ne partageons pas en
effet I'empirisme de bon sens et le penchant anti-théorique assez marqué des pionniers
de 'enquéte « mono-site », pour lesquels une bonne description était affaire de métier et
I'intérét de la lecture était la meilleure preuve de la pertinence des analyses. Par rapport
a l'idée trop simple que le terrain livrerait ses secrets au bon observateur, Anselm
Strauss (1987) a eu le mérite de montrer le caractere problématique de cette facon de
« faire parler le terrain », et d’insister sur un trait capital de cette posture : le fait que les
catégories mémes de la description et de 'analyse ne sont pas données, mais ne peuvent
se saisir qu’en situation, en fonction de I'usage qui en est fait, souvent a 'occasion d’'une
difficulté, d'un désaccord ou d’un conflit. C'est pour cela que seule une longue
fréquentation du terrain permet peu a peu de sentir la pertinence, les significations, la
charge que ces catégories ont pour les « membres » du groupe observé, car elles sont
liées a leurs relations, a leur histoire commune, aux enjeux qui les séparent et les
réunissent, aux objets qui les tiennent ensemble. Le « de quoi s’agit-il ? » ne peut étre
déterminé de l'extérieur, a travers une saisie empathique qui fasse voir a tous une
réalité d’abord cachée, pas plus qu’'a travers la mise en évidence de variables
prédéterminées. Le lien avec la philosophie pragmatiste américaine (W. James, 2007
[1909]), d’'un coOté, et avec la version systématique de ce point de vue développée plus
tard par I'ethnométhodologie (H. Garfinkel, 1967) a propos des catégories des acteurs,
d’autre part, est manifeste: le contenu propre d’'une expérience se livre a la suite
d’épreuves, de discussions, de tatonnements divers. Les mots pour le dire aident a faire
surgir un probleme, dont I’évolution méme des affaires vient ensuite remettre en cause
la formulation.

C’est cet aspect de la méthode des cas qui nous intéresse, pour analyser la fagon
dont l'aide a domicile s’articule dans un réseau du proche. L'idée n’est pas que des
ethnographies détaillées, avec leur matériau brut qui serait riche et suggestif mais
inerte, donnent un peu de chair et de matiere vive a des analyses causales qui, elles, en
fourniraient l'interprétation, 'explication et les lecons a tirer. Les études de cas ne sont
pas la pour illustrer et conforter des termes généraux, mais pour les interroger, les
mettre en cause, se demander ce qu’ils peuvent vouloir dire en situation. Ainsi compris,
le cas c’est un peu I'anti-PowerPoint de la recherche, cette machine a fabriquer des listes
de mots-clés: autonomie, sécurité, respect de la personne, qualité des soins et de
I'accompagnement, qui peut s’opposer a un tel programme ? Ces mots n’ont pas de
contraire (du moins de contraire qu’'on pourrait revendiquer), mais c’est qu’ils n’ont
guere de contenu. Plus ils sont abstraits, généraux et unanimes, moins ils font de
différence - et moins ils ont de sens. Il ne s’agit pas de les remplacer par d’autres, ni de
nier leur utilité pour guider 'action. Simplement, ce sont des points d’entrée, non des
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résultats. La recherche commence lorsqu’il faut comprendre la fagon dont, au milieu de
beaucoup d’autres réalités (mots, corps, institutions, objets, techniques...), ils sont
utilisés dans une situation précise, sont repris pour la modifier, et inversement prennent
alors a chaque fois un sens précis et concret, mais toujours un peu différent : en quoi ils
ont un effet, en quoi ils sont redéfinis par leur usage. En I'occurrence, la question est de
savoir comment les aspects contradictoires de l'aide a domicile s’articulent et se
composent entre eux, en situation, de facon plus ou moins satisfaisante, alors que ces
mots programmatiques cachent ces tensions plus qu’ils ne les expriment : ce n’est pas la
méme chose d’appliquer une norme de qualité professionnelle, de vouloir le bien de la
personne, d’étre a I'écoute de ses volontés, d’éviter de la mettre en danger, et tout
simplement de gérer comme on peut une relation dont on ne maitrise guere les termes
ni I'évolution, avec des personnes qui sont elles-mémes dans un état instable,
vulnérable, incertain, qui n’ont le plus souvent pas explicitement demandé I'aide qu’elles
recoivent, et qui bon gré mal gré doivent se réinventer elles-mémes a travers cette
relation complexe et ambigué.

L’analyse de cas vise moins a « remplir » de contenu concret des mots abstraits qu’'a
périmer ces oppositions, entre concret et abstrait, entre particulier et général. Elle
examine dans le méme mouvement un cours d’action et les facons dont il en est rendu
compte, d’abord par les participants eux-mémes sur le tas, ensuite au fil de leurs
interrogations et des discussions qu'’ils ont entre eux, enfin a la suite de nos propres
observations, et parfois aussi des retours sur ce qu’ils font que permet notre présence
aupres d’eux. Saisir les réalités avec leurs mots, et inversement comprendre les mots
avec ce qu'ils charrient, c’est précisément le décalage méthodologique qu’apporte
’étude de cas ainsi comprise. Les réalités se donnent avec les rapports qu’elles nouent a
d’autres réalités, et avec les catégories (plus ou moins mobiles, plus ou moins stables)
qu’elles forgent pour se décrire a elles-mémes et aux autres. Cela veut dire que, loin de
stabiliser la signification des mots, cette opération, tout en leur redonnant un sens actif,
en interdit par la-méme toute définition : comme le mot I'indique, cela impliquerait que
I'action s’arréte. Rien de définitif, donc rien de définitoire! Il y a co-construction
continue entre les mots et les réalités dont ils parlent, ce qu’'exprime bien l'idée de
performation. Notre travail consiste, en nous rapprochant des situations réelles, a
observer ce travail croisé.

Par rapport a la version américaine originale de I'’enquéte « mono-site », avec son
ideéal empiriste de description le plus complete possible d’'une réalité isolable, cela
implique un écart important. Nous n’avons aucune raison de penser ni de vouloir que
nos cas soient ainsi finis, bouclés sur une réalité dont on ait fait le tour : ils ne le sont pas
plus pour nous qu'ils ne le sont pour les acteurs. A la différence de 'enquéte sur site des
interactionnistes, notre travail ne ressemble pas au fantasme de I'’ethnologue des pays
lointains rapportant avec les mots de 'occidental un univers clos sur lui-méme : les
expériences des personnes et les notres se rencontrent, dialoguent, pour en faire surgir
une nouvelle, qui les reformule toutes deux. Nous ne visons pas I’exhaustivité ou la
représentativité, mais le recueil d’expériences et une problématisation qui surgisse de
notre contact avec les personnes. S'il faut des images simples, il s’agit plus de suivre des
« coupes » geologiques, forcément en partie arbitraires, mais qui font entrer dans la
matiere explorée, en montrent des détails invisibles depuis la surface, et forcent a en
suivre les lignes de force. La méthode des cas ne vise pas non plus a enregistrer les mots
des acteurs, par exemple « autonomie », pour voir comment ils les appliqueraient ou,
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encore moins, pour critiquer la facon dont ils les détourneraient : dans les deux cas, les
mots sont dotés d’'un sens a priori, a I'aune duquel leur usage est mesuré. Disons qu’a
I'inverse, le fond de la méthode des cas, c’est d’essayer de comprendre les mots par leur
usage, et les usages par les comptes rendus provisoires, partiels, contradictoires, qu’en
font les participants3.

Cette défense et illustration de I'emploi pragmatique et performatif des catégories
de I'action a quelque chose de paradoxal, tant elle semble une évidence sur le terrain.
C’est la lecon du pragmatisme, qui, rappelons-le, n’est pas une théorie de la pratique,
mais la reconnaissance des pragmata : les choses ne sont pas données mais se donnent
dans l'action, les situations ne sont pas définies de I'extérieur mais se livrent (tant aux
acteurs qu’au sociologue) dans la mise a I'épreuve. Les réalités ne sont pas déja la,
présentes et inertes, pour que le langage s’empare d’elles, elles surgissent a travers la
facon dont elles sont agies, vécues et mises en mots ; les analyses de I'observateur se
font dans le prolongement de celles qui sont produites a ces occasions*. Personne ne
dispose sur place d'une définition opératoire de l'autonomie, par exemple, qui
s’appliquerait plus ou moins bien. Il y a une situation particuliere, dont on ne sait par
quel bout la prendre, et qu’'on essaie de traiter en tenant compte d’injonctions et de
normes diverses, et parmi elles il y a celle de respecter au mieux l'autonomie des
personnes : c'est de cet entrelacs de contraintes et de possibilités, aboutissant a des
actions, a des questions sur ces actions, puis a leur transformation, que va surgir un sens
spécifique de 'autonomie, et non l'inverse.

Mais c’est que le probleme avec les « cas » n’est pas la. L'idée d’'un entrecroisement
indémélable des mots et des réalités s’admet aisément a ce niveau. La ou il fait
probleme, c’est lorsqu’il s’agit de « généraliser » ou de «tirer des lecons ». Alors on
suppose qu’il n’est d’autre facon de sortir du particulier qu'en se réfugiant dans
I'abstraction de mots indépendants des situations, comme si c’était la condition
nécessaire pour leur donner une portée générale. On rabat I'idée que toute situation est
unique sur une idée qui est tres différente, celle que le seul mode de circulation entre les
situations est de passer par ces mots creux, vidés de sens pour étre partout valables.
Regardons ailleurs : I'histoire comme discipline, par exemple, a bien su de son coté
remiser au magasin des utopies meurtrieres I'idée qu’elle ait un sens ou qu’elle obéisse a
des lois - ce n’est pas pour cela qu’elle n’est pas porteuse de lecons humaines, politiques,
sociales. Cette discipline nous donne un argument fort : loin d’opposer le particulier au
général, elle nous montre en actes que plus elle sait rendre compte de la spécificité et de
'unicité d'un événement, plus elle le charge de sens, de vérité, de lecons pour le présent
et pour le futur. Autrement dit, elle nous prouve que plus une analyse sait livrer la vérité
singuliere d’une situation, plus elle peut étre réutilisée, comparée, exploitée pour
participer a une intelligence générale du monde. C’est en accumulant des expériences
que I'histoire se fait histoire, c’est-a-dire qu’elle se constitue en expérience collective. A
cette aune de la généralité comme expérience accumulée, et non comme abstraction

3 En cela, 'approche par cas se situe dans le droit fil de la révolution ethnométhodologique (H. Garfinkel,
1967; M. de Fornel et al, 2001), et des lecons de la sociologie pragmatique (L. Boltanski, L. Thévenot,
1991; F. Chateauraynaud, D. Torny, 1999). Nous y ajoutons une autre legon, celle de la sociologie des
sciences et des techniques, a travers le role qu’elle a su rendre aux objets et aux dispositifs concrets de
I'action (M. Akrich, 1987; B. Latour, 1989-1995; M. Callon, P. Lascoumes, Y. Barthe, 2001).

4 C’est le sens tres radical du « continuisme » de W. James (2005 [1912]) : par rapport au savoir pratique,
les sciences sociales sont en position d’accompagnement, de commentaire infini d’'un monde auquel elles
appartiennent, et non en position de rupture et d’extériorité.
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désincarnée, on voit comme est inappropriée I'opposition scolaire entre la richesse du
cas, vivant et suggestif mais aveugle a lui-méme, non «représentatif», et la regle
générale, sans doute trop schématique mais qu’'on peut soumettre a expérimentation et
a validation. Cette conception de la généralisation, vue comme seul moyen de tirer des
lecons d’une série d’observations, est trompeuse. Elle confond I'exigence louable de faire
des liens, de comparer, d’établir des points de passage entre des situations contenant
des éléments voisins et d’en tirer des lecons (ce qui est notre objectif), avec I'idée tres
différente, faussement scientifique, que ces relations ne peuvent et ne doivent se faire
qu’a travers la production de mots abstraits, indépendants des situations particulieres.
Et en effet, ce sont peut-étre les historiens qui ont le mieux dénoué ce faux paradoxe®.

Il en va de méme a I'échelle plus modeste qui nous occupe ici. Plutdt qu’a I'histoire,
c’est a I'art du chasseur, par exemple, au doigté de 'artisan, ou encore au jeu de I'artiste,
que fait penser 'aide a domicile. Le fait que chaque gibier doive étre levé, que chaque
piece doive étre tournée avec le geste juste, que chaque performance doive étre vécue
comme si c’était la premiére, n’interdit nullement qu'une longue expérience se forme, a
la fois individuelle et collective, corporelle et mentale, bien au contraire. Mais elle ne
passe aucunement par un savoir désincarné, formulé a travers quelques concepts
abstraits : c’est méme le B-A-BA de ces métiers que d’apprendre a se méfier des grands
principes sans corps ni matiére, des beaux parleurs, des manuels transmettant les trucs
infaillibles de la réussite. La lente accumulation de l'expérience, la série des situations
rencontrées et I'ajustement progressif a leur variété, sans cesse a réviser, créent seuls
une continuité. La généralité de la compétence ne s’obtient pas par l'abstraction, elle
n’est pas une réduction des expériences « locales » a leurs caracteres « universels ». C'est
'inverse, elle ne s’obtient que par le tissage continu de liens : I'entrainement du corps, le
bon usage des outils, I'afflitage des sensations, I'art de transmettre par 'expérience, le
développement de la faculté d’écouter, d’analyser et de réagir®.

D’ou I'intérét de passer par des cas. Si 'on s’intéresse a la fagon dont se constituent
les personnes, avec et contre leur environnement, avec et contre les autres, avec et
contre elles-mémes, avec et contre leur corps (et comment mieux définir la situation des
personnes dépendantes ou vulnérables, mais aussi celle des aides entrant dans un
domicile qui n’est pas le leur ?), le cas est la seule réalité empirique ou observer cette
fabrication des situations avec les autres, dans le cours de I'action et en s’appuyant sur
les objets et les ressources présents - en particulier quand la parole est confisquée, ou
invalidée, comme dans le cas de la maladie d’Alzheimer ou de troubles mentaux ou
psychiques. Sur le handicap ou la vieillesse compris comme émergence et gestion située
d’une vulnérabilité, I'objet central des analyses de cas que nous avons conduites est bien
de nous donner les moyens de saisir la fabrication collective de facons positives de vivre
les situations de dépendance.

5 Ce n’est pas par hasard que c’est en s’associant a un historien que J.-C. Passeron a montré la confusion
introduite par ce rabattement de 'étude de cas sur I'axe général-particulier (].-C. Passeron, ]. Revel éd.,
2005). Voir aussi J. Revel éd. (1996), et son introduction a la micro-histoire (in G. Levi, 1989). Pour
I'anthropologie et la sociologie, N. Dodier et I. Baszanger (1997) ont proposé une minutieuse discussion
des modalités de I'enquéte ethnographique et des ambivalences de la référence au « terrain ».

6 Sur le concept d’attachement, et le role de tels concepts « liés » en sociologie, voir A. Hennion (2012). Au
niveau de la méthode, nous nous retrouvons pleinement dans 'analyse pragmatique de I'action, tres utile
sur ces sujets (C. Félix, ]. Tardif, 2010).
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Or, si nous 'avons surtout abordée ici sur le plan de la méthode et de la théorie de
I'enquéte, cette question a une dimension éthique, que l'aide a domicile fait bien
percevoir. Elle implique en effet que notre travail consiste a recueillir I'expérience
accumulée de 'aide a domicile (celle des intervenantes elles-mémes, celle des personnes
aidées, celle des institutions). Et ce travail passe non pas par la production confortable
d’analyses, de lecons et de concepts généraux au sens ou ils seraient « tirés » (un mot
cousin de I'abstraction) de leur activité, mais par une sur-attention donnée a chacune de
leurs expériences isolées. Comme en histoire, la fleche change de sens, elle pointe vers
I'unicité de chaque situation, la singularité des expériences. L’effort de compréhension
ne tend pas a « rapporter » a des catégories connues ce qui se passe, mais a traverser ces
catégories, indispensables mais toujours insuffisantes, inappropriées, grossieres, pour
se rapprocher de la vérité irremplacable d'un moment, d'un geste, d’'une relation. Loin
de perdre en généralité, c’est le seul chemin vers 'expression de ce que ces expériences
ont de plus partageable - et c’est en ce sens que leur restitution, et leur reprise dans une
synthese qui ne cherchera pas a les contenir, mais plutot a les faire déborder, est aussi
pour nous un geste politique et moral : présenter, mettre en mots et faire mieux
connaitre cette expérience accumulée de 'aide a domicile, c’est bien témoigner d'une
expérience particuliére - mais elle est de celles qui mesurent directement la qualité
d’une société, a travers sa capacité a inventer les formes concréetes de la solidarité.

Les épreuves

Pour analyser les cas, nous avons mobilisé la notion d’épreuve. En effet, les
personnes fragilisées par I'age, par le handicap, par la limitation de leurs droits, sont
engagées quotidiennement dans des « épreuves de force » (L. Boltanski, E. Chiapello,
2000) pour surmonter un certain nombre de difficultés qui se présentent a elles. De leur
coté, les aidants, professionnels ou non, sont eux-aussi confrontés a des épreuves. Une
telle notion est intéressante car elle met I'accent sur l'incertitude, ce a quoi sont
confrontées les personnes qui doivent gérer un certain nombre d’événements des lors
que ceux-ci ne sont pas régulés par la routine. Le contenu exact de ce qui va faire
probléeme dans l'épreuve n’est pas donné; il en est de méme pour la nature des
ressources a mettre en ceuvre pour faire face. D'une certaine maniere, les épreuves sont
des moments ou s’expriment les choix, s’exposent les raisons des facons de faire, se
donnent des justifications. C’est parce que I'épreuve appelle une explication qui n’est pas
encore définitive, que nous pouvons étudier comment intervient la parole des personnes
dans une situation d’aide.

Dans le cadre de cette recherche, nous nous sommes efforcés de cibler plus
particulierement notre attention sur les situations de changement. Que se passe-t-il
quand une personne effectue son retour a domicile, ou a I'inverse, quand un départ du
domicile se prépare ? Mais nous nous sommes aussi intéressés a d’autres épreuves plus
routiniéres. Les personnes aidées a domicile vivent au quotidien de multiples
événements qui peuvent sembler anodins mais qui peuvent constituer autant de micro-
drames (la toilette, I'habillage, la confection et la prise de repas, les courses, les jeux,
etc.) au cours desquels les personnes font plus ou moins entendre leur voix, exprimée
autant par des discours que dans des comportements ou des pratiques. L’entourage se
positionne aussi pendant ces moments-la, car les personnes malades ou handicapées ne
s’engagent pas seules dans la résolution des probléemes qu’ils rencontrent, elles sont
enchassées dans des réseaux relationnels parfois tres étendus, connus de diverses
organisations qui participent a leur maintien a domicile. Lorsqu’elles sont empéchées
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d’agir en raison d'une déficience quelconque, elles mobilisent divers soutiens, que ceux-
ci soient techniques, juridiques, sociaux, familiaux ou médicaux, et de la mobilisation de
cet ensemble dépend la résolution de I'épreuve. Du coup, la question n’est plus
seulement celle de l'individu confronté a des difficultés, c’est celle de 'ensemble de son
réseau d’interdépendance, dont les acteurs sont appelés a justifier leurs actions. C’est
donc la facon dont les épreuves sont gérées par les réseaux d’interdépendance qui nous
intéresse.

Les épreuves sont légion. Il ne s’agit pas pour nous de faire le tour de toutes les
épreuves auxquelles doivent faire face les intervenants de l'aide a domicile. 1l s’agit
seulement d’utiliser ces épreuves comme analyseurs de 'aide a domicile. Voici une liste
des principales que nous ayons systématiquement repérées. Elle n’a rien d’exhaustif.

* Les courses : qui fait lesquelles, comment sont-elles déléguées, qui décide
ou contrdle les achats, comment accompagner quelqu'un qui fait ses
courses, comment arbitrer entre leurs deux fonctions, assurer une bonne
alimentation et encourager la responsabilité ?

e L’argent: sur un plan légal, mais aussi tres pratique, la question est liée a
la précédente, mais la tension protection-autonomie pointe plus ici vers
les problemes de responsabilité et d’abus possible probleme : qui tient les
cordons de la bourse, distribue les aides financieres, jusqu’ou peut-on en
encadrer l'usage, prévenir les abus des tiers et de la personne, etc.

* Les médicaments : méme s’ils sont fortement encadrés par 'autorité de la
prescription médicale, il n’en faut pas moins gérer leur circulation, leur
conservation et leur prise, entre le domicile et les diverses institutions, en
évitant la non prise et les mauvais usages ; le probleme est si multiforme
et révélateur que nous l'avons repris comme theme exemplaire dans la
partie III, de synthese.

* Les soins de réhabilitation: quel est I'enjeu exact de cet exercice qui
semble toujours servir a autre chose que le but visé, et dans ces conditions,
comment |'évaluer ?

* L’acces au domicile, les clés, la porte... La aussi, le caractere névralgique de
cette question nous l'a fait reprendre dans la synthese: a travers une
décision parfois mineure, comme faire faire un double des clés, c’est
I'espace intime des personnes et la définition de leur « chez moi » qui se
trouvent engagés, directement autour d’un arbitrage entre leur protection
et leur autonomie.

* La toilette : moment du contact physique, central dans l'art de faire des
soignants et des aidants, engageant directement l'intimité et la relation,
elle gagne a étre analysée en termes d’épreuve, puisqu’elle aussi est prise
dans une forte tension entre une exigence d’hygiéne et une occasion de
détente, tout en ouvrant une possibilité unique d’entrer en relation avec la
personne; étrange mélange de caresse et d’excréments, de douceur et
d’intrusion, elle révele une multitude de petits tours de main et de parole :
faire sans dire, parler d’autre chose, faire parler de ces choses dont on ne
parle pas...

* L’hygiene du domicile : le point frappant ici est le décalage parfois énorme
entre les normes communes ou médicales de la propreté, d'un c6té, et de
I'autre I'état réel des domiciles, et le niveau d’exigence et de tolérance
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affiché par les personnes; il semble que chacun ait sa vision propre de la
propreté! Au dela de l'opposition protection-autonomie, la aussi tres
pesante, d’autres aspects de la définition du chez soi et de l'intime se
jouent la, souvent autour des limites du supportable : aspects a la fois plus
sociaux (I’espace propre) et plus corporels : comment gérer, par exemple,
le dégolit des soignants ?

* Les autres comme probleme : a coté du bénéficiaire officiel de I'aide, on a
souvent affaire a des collectifs déja constitués (la personne, la fille, le
voisin, une aide ménagere la depuis longtemps, etc.); s’ils sont d’abord
une ressource indispensable, ces proches, eux aussi mis en difficulté,
peuvent parfois poser autant probléeme que la personne elle-méme ; plus
généralement, I'intervention ne peut la plupart du temps s’envisager qu’en
direction de ce collectif qui, pour le meilleur et pour le pis, s’est noué dans
I'épreuve commune - méme si cela est rarement pris en compte dans la
mission officielle, ce qui souleve d’autres difficultés, d’ordre administratif
et 1égal.

* Les annexes du domicile (hopital de jour, foyer, les services d’aide eux-
mémes, I'accueil de jour, mais aussi le café du coin, la banque ou la grande
surface, etc.) : de fagon symétrique le rapport de I'aidé a ses aides n’a rien
d’un face-a-face, non plus que d’un huis clos au domicile ; acces, horaires,
contraintes et plaisirs, la sortie est elle aussi toujours I'occasion de mettre
a l'’épreuve l'ensemble des liens qui tiennent une personne a son
entourage.

Etc., etc. : d’autres épreuves sont plus ponctuelles, mais tres riches, notamment bien
str, sur le domicile, les déménagements (on réalise mieux ce qu’est le chez soi quand on
en change), ou les interventions d'urgence ; et inversement, sur un plus long terme, les
questions de mobilité et d’accessibilité des lieux ; ou encore ce qui concerne I’évolution
du diagnostic sur I'état des personnes — beaucoup plus indéterminé au fil de I'aide qu’au
cours des visites médicales ou sur les dossiers -, et cela, des examens formels de ce type,
a la veille plus ou moins explicite des infirmiéres et de la famille, et aux fagcons de
prendre en compte ces alertes.

On le voit, la liste des épreuves du domicile n’est jamais close !
Les récits de cas

Dans le cadre de cette recherche, nous avons suivi une quinzaine de situations sur
une durée variable selon les cas et, suite aux aléas de 'enquéte, en avons conservé treize.
Le suivi a pu s’étaler sur environ douze mois, parfois plus, mais il a pu étre plus bref,
notamment lorsque la mesure d’accompagnement a été interrompue. Les cas ont été
construits en articulant observations a domicile, entretiens avec le réseau des aidants
(quel que soit leur statut), et réunions avec les intervenants professionnels, ceci en
croisant plusieurs approches :

= Une approche par l'activité d’aide, en accompagnant des intervenants a
domicile, puis en menant avec eux un entretien de type «chronique
d’activité » (G. Valléry, S. Leduc, 2005) pour interroger l'expérience de
travail contenue et accumulée dans les actes et les taches qu'ils réalisent.

19



Le but était de faire émerger, a partir de leur activité, une connaissance de
la personne en pratique, pour aborder la situation de changement sous
I'angle du travail d’aide.

= Une approche par le domicile, visant a I'observation des facons de faire de
la personne, chez elle, dans ses activités ordinaires, et dans ses
déplacements, privés ou institutionnels. Selon les cas, plusieurs visites ont
été réalisées.

= Une approche biographique, par le recueil du récit de vie des personnes,
que nous avons élargi par des entretiens avec les membres de 'entourage
familial. L’objectif n’était pas d’enregistrer puis de confronter les
différentes versions d’'une méme histoire, mais bien d’étudier ce que cette
histoire (la vie de la personne telle que l'aide vient la réactualiser)
mobilise comme relations, et fait circuler comme demandes, comme
souvenirs ou références a des événements, ou méme comme objet. Cet
élargissement nous permet de savoir d’'une part en quoi consiste la prise
en charge collective au long cours, et d’autre part, comment la situation de
changement est discutée, en fonction des différents interlocuteurs:
comment la personne en parle, avec les professionnels, avec sa famille,
avec nous.

= Une approche documentaire, par la reconstitution de I'historique du cas
sur les plans administratif, médico-social, familial et personnel. Pour cela,
nous avons consulté les «archives », les différents papiers ou courriers
que détiennent les personnes ou les services bien entendu avec leur
accord ou avec I'accord des proches.

Les structures d’accompagnement

Pour effectuer le suivi de I'accompagnement a domicile, nous nous sommes appuyés
sur trois structures spécialisées dans ce domaine: deux Samsah et une équipe
spécialisée Alzheimer.

Les Samsah

Créés dans le cadre de la loi du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des
chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées, les Services
d’Accompagnement Médico-social des Adultes Handicapés (Samsah) sont investis d’'une
double mission : d’'une part, favoriser le maintien a domicile des personnes handicapées,
d’autre part apporter a celles-ci un soutien a la fois médical et social. Selon le décret
d’application du 11 mars 2005 en effet, les Samsah doivent « contribuer a la réalisation
du projet de vie des personnes adultes handicapées» grace a un accompagnement
favorisant « le maintien ou la restauration de leurs liens familiaux, sociaux, scolaires (...)
professionnels et facilitant leur accés a l'ensemble des services offerts par la
collectivité » (Article D 312-155-9). En parallele de cette orientation sociale, les Samsah
assurent, en totalité ou en partie, « la dispensation et la coordination des soins médicaux
et paramédicaux a domicile ou en accompagnement favorisant I'acces aux soins et
'effectivité de leur mise en ceuvre » (Article D.312-155-11). Certains Samsah sont
« généralistes », d’autres au contraire spécialisés par type de handicap (moteur,
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sensoriel...). Entre 2005 et 2007, 6400 places ont été crées, dont environ 30 % sont
destinées aux personnes souffrant de troubles psychiques (CNSA, 2008).

Les Samsah spécialisés dans la prise en charge des personnes dites « handicapées
psychiques » répondent, sinon dans leur nombre mais du moins dans leur esprit, aux
attentes des associations d'usagers et des familles de malades. Si ces associations
estiment que les malades ne doivent pas étre soumis a des « internements abusifs » et
prolongés dans le temps au-dela du nécessaire, elles considérent aussi qu’ils ne doivent
pas non plus faire l'objet de «deshospitalisations abusives» (Moreau, 2008),
précipitées, mal préparées, dépourvues de réels soins de suite et dont le résultat est le
report sur les seules familles des activités de prise en charge. Certes, depuis le début des
années 1970, il existe quelques services d’accompagnement, les Savs (Services
d’accompagnement a la vie sociale), mais ceux-ci - peu nombreux puisqu’a 1'époque
c’était surtout I'hopital qui était le lieu d’accueil des malades - restent cantonnés,
comme leur nom l'indique, a I'accompagnement a la vie sociale de personnes dont les
troubles psychiques ne sont pas trop importants ou bien ont été réduits. Ces services
refletent bien la séparation, aussi bien structurelle que temporelle, qui existe entre le
secteur médical chargé des soins d'un coté et le secteur médico-social chargée de
I'insertion sociale de l'autre. En ajoutant un volet médical au volet social dans les
Samsah, les pouvoirs publics cherchent a mettre en place des structures susceptibles
d’assurer, a domicile, des activités de soins tout en soutenant la socialisation des
patients. En principe, les Samsah peuvent donc accueillir des personnes plus lourdement
handicapées et répondre a leurs besoins tant sur le plan social que sanitaire.

Cette nécessité d’articuler les dimensions sociale et sanitaire du traitement de la
folie n’est pas vraiment une nouveauté. Elle a parfois été soutenue par certains comme
troisiéme voie entre la « tentation médicale » et la « tentation sociale » de la psychiatrie
(Swain, 1994). Mais la loi hospitaliere de 1970 puis celle du 30 juin 1975, en séparant
clairement les missions des institutions sanitaires d'une part et les institutions sociales
et médico-sociales d’autre part, ont réservé au secteur psychiatrique les éventuelles
initiatives de cette articulation. (Jaeger, 2000). Avec la sectorisation, de nombreuses
structures extrahospitalieres se sont développées (CMP, CATTP, appartements
thérapeutiques, familles d’accueils, centres de postcure, clubs thérapeutiques, lieux de
vies etc.) a partir desquelles, avec peu de moyens, cette liaison a pu étre plus ou moins
mise en ceuvre. Si la problématique de la prise en charge globale des malades mentaux
n’est pas vraiment novatrice, elle s’est surtout déployée jusqu’a présent dans le secteur
de la psychiatrie.

Avec les Samsah, c’est vers le secteur médico-social que I'articulation est déportée.
Ce qui signifie non pas que la psychiatrie est absente du processus comme nous aurons
I'occasion de le voir plus loin, mais que des recompositions se dessinent tant dans la
répartition de activités de soins et d’'accompagnement social que dans le contenu et la
finalité méme de ces activités (Peintre, Barreyre, 2011). Si les équipes interviennent a
domicile dans une perspective de prise en charge globale et rapprochée des personnes
handicapées, avec comme souci de ne pas séparer le soin du social, il reste qu’elles
agissent dans un contexte ou les découpages institutionnels, professionnels, fonctionnels
et financiers sont pour l'essentiel conservés. Certes, le décret d’application du 11 mars
2005 donne un éventail assez large du champ d’action des Samsah puisque ceux-ci
peuvent, dans le domaine médical, directement dispenser des soins, en favoriser I'acces,
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en assurer la coordination et controler l'effectivité de leur mise en ceuvre et dans le
domaine social, favoriser les connections sociales, familiales, professionnelles et
institutionnelles des personnes handicapées. Il reste que les Samsah ne viennent pas
substituer aux acteurs déja présents dans l'environnement social, familial et
institutionnel des patients. Les pratiques sanitaires et sociales ne sont donc pas
purement et simplement transférées aux Samsah. Elles se redistribuent plutot entre
professionnels de différentes origines en méme temps que ceux-ci sont, de ce fait
ameneés a redéfinir leurs pratiques. En schématisant, nous dirons que ce n’est pas tout a
fait le méme soin qui est dispensé a I’hopital ou bien a domicile. De méme, ce n’est pas le
méme suivi social qui est effectué selon que les intervenants agissent a partir d’'une
Mission Locale ou a partir du lieu de vie de l'usager. Selon les espaces, les soins et
I'accompagnement ne mobilisent ni les mémes acteurs, ni les mémes objets, ni les
mémes compétences, ni les mémes temporalités, ni les mémes institutions. Ils ne sont
pas vécus de la méme maniere par les protagonistes. En d’autres termes, si les Samsah
sont des dispositifs de redéfinition et d’articulation des dimensions sanitaires et sociales
du suivi des patients, cette articulation et cette recomposition restent en fait a décrire et
a qualifier.

C’est en nous appuyant sur une enquéte que nous avons menée sur l'activité d’'un
Samsah spécialisé dans l'accueil des personnes handicapées psychiques que nous
proposons ici d’avancer dans cette description et cette qualification. En effet, si les
orientations des activités des Samsah sont définies dans leurs grandes lignes comme
nous venons de le voir, c’est en fait dans 'expérience concréte, dans les frottements
sociaux et institutionnels, que se cherchent et se dessinent, au fil des interactions, les
contours des pratiques de soins et d’'accompagnement a domicile. Cette enquéte nous a
conduits a observer le fonctionnement d’'un Samsah pendant une durée d’un an et a
suivre plus particulierement le cas de 6 patients soutenus par ce service. L'analyse de
cas a consisté a rassembler des matériaux recueillis lors d’observations de visites a
domiciles, lors d’entretiens avec les personnes aidées, leur entourage et les
professionnels du champ sanitaire et social avec qui celles-ci sont en relation. En
complément de ce travail d’enquéte et d’observation, nous nous sommes appuyés sur le
tableau de bord que tiennent les professionnels du service et qui décrivent au jour le

jour, le détail de chaque intervention.
Anonymat

Les études de cas que nous présentons donnent beaucoup de détails sur les
personnes et sur leurs parcours, au risque de leur identification. De facon a garantir leur
anonymat, nous avons évidemment changé leurs noms ainsi que celui des aidants, que
ceux-ci soient professionnels ou non. Nous avons aussi cherché a rendre anonymes les
lieux et les structures qui pourraient permettre d’identifier les personnes que nous
avons rencontrées. Nous avons seulement conservé les noms suffisamment généraux et
délocalisés, comme ADAPEI ou SONACOTRA, qui ne risquent pas de donner d’indices sur
'identité des personnes.

Afin que le lecteur puisse néanmoins percevoir le contexte et le milieu de vie des
personnes interrogées, nous en donnons ici une description rapide.

Le Samsah « Accompagner »

L’enquéte qui a porté sur les personnes souffrant de troubles psychiques a été
réalisée dans une ville moyenne de province que nous avons baptisée Rochefontaine. Il
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s’agit d’'une ville qui a un long passé industriel et qui a connu un fort déclin depuis
quelques dizaines d’années. Actuellement, cette ville est en voie de rénovation. Elle fait
partie de I'aire d’influence d’'une grande métropole. La structure a partir de laquelle a été
menée 'enquéte est un Samsah, relativement récent que nous avons appelé le Samsah
« Accompagner », pour rappeler qu'il est spécialisé dans 'accompagnement et les soins
en santé mentale, a destination des personnes dites « handicapées psychiques ». Créée
en 2009, c’est une structure d'une vingtaine de places. Depuis 1979 en effet, quelques
psychiatres hospitaliers ont créé, a I'extérieur de I'hopital, une association dans la
perspective de favoriser l'insertion sociale et professionnelle de personnes souffrant de
troubles psychiques a la sortie de I’hdpital. Pour ce faire, cette association s’est dotée de
plusieurs outils: une structure d’insertion par la formation et le travail, des
appartements sociaux d’'une douzaine de places, d'un Foyer de Vie, désigné ici comme le
Foyer Lumiére, qui accueille des personnes handicapées psychiques en internat et en
externat, et donc, plus récemment d'un Samsah. Si le Samsah s’inscrit dans le champ
meédico-social et n’a pas de liens organiques avec le secteur psychiatrique, ses relations
avec la psychiatrie sont pourtant relativement intenses : il travaille en relation étroite
avec le milieu hospitalier, et notamment avec I'Hopital « Bel Air » dont un pavillon, le
pavillon Croix Blanches, accueille des malades mentaux, et avec un second Hoépital, plus
récent, 'Hopital Sud, qui héberge un service de psychiatrie. Certaines personnes prises
en charge par le Samsah fréquentent d’autres structures, comme I’'Hopital de jour ou le
CMP, auxquelles nous n’avons donné aucun nom. Certaines d’entre elles fréquentent
aussi le foyer, ou les patients suivis par le Samsah peuvent venir déjeuner et suivre
quelques-unes des activités proposées.

L’association est encore aujourd’hui présidée par le psychiatre qui a été a I'origine
de l'association. Sont aussi présents dans un Conseil d’Administration de huit membres,
deux autres chefs de service du secteur. Pour autant, les professionnels qui sont engagés
dans ces structures ne travaillent pas sous la direction de ces psychiatres ni sous celle
des praticiens hospitaliers. S’ils ne sont pas organiques, les liens historiques entre les
structures d’insertion et le secteur, permettent I’établissement d'une collaboration avec
les équipes de soins, notamment en ce qui concerne les parcours des malades. Ceux-ci
sont d’ailleurs amenés a signer un «contrat tripartite » lorsqu’ils entrent dans le
Samsah, contrat qui d’'un coté les engagent a rester en lien avec la psychiatrie et de
I'autre coté formalisent la coprésence des équipes de soins et de la structure
d’accompagnement aupres des usagers. Les relations d’interconnaissance entre
professionnels de la psychiatrie d’'un coté et de ceux de I'association de 'autre favorisent
aussi bien les sorties de I'hopital que la rapidité des hospitalisations en cas d'urgence.

A cette jonction a la fois proche sur le plan relationnel et contractuel et distanciée
sur le plan institutionnel entre psychiatres et acteurs de l'insertion sociale, s’ajoute un
autre mode d’articulation opérationnel entre le médical et le social lié au recrutement du
personnel. Si elle ne comporte pas de médecin, I'équipe du Samsah associe des
auxiliaires médicaux (infirmiere, AMP, aides soignants), une psychologue et une
neuropsychologue, ainsi que des professionnels du secteur social (assistantes sociales,
conseilleres en économie sociale et familiale, éducatrice). Au total, 9 intervenants qui
agissent toujours en bindme au domicile des patients sans que ne soit prise en compte
de la pondération entre les spécialités. Quels que soit leurs profils de poste, les
intervenants exercent peu ou prou la méme activité avec des sensibilités différentes
selon les professions. Seule la neuropsychologue a en charge des taches spécifiques
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puisqu’elle est la seule a pouvoir faire passer des bilans cognitifs aux personnes qui
arrivent dans le Samsah. Cela dit, ces tests ne sont proposés aux usagers qu’au moment
de leur entrée dans le dispositif. Ils ne sont donc pas tres fréquents. Le reste du temps, la
neuropsychologue intervient au méme titre que les autres professionnels. Ainsi, la
pluridisciplinarité de I'’équipe du Samsah est plutot « intégrative » au sens ou, a quelques
exceptions ponctuelles pres, les agents interviennent sur le méme mode quelle que soit
leur appartenance professionnelle. Les uns et les autres sont d’ailleurs réguliéerement
formés a l'approche clinique des patients. Les réunions d’équipe bénéficient
régulierement de l'intervention d'un psychiatre qui apporte 1'éclairage de sa discipline
dans les analyses des situations.

La double ligne d’action du Samsah est enfin soutenue par un financement « croisé »
de la structure, le travail social étant a la charge du Conseil Général, le travail médical a
celle de I'assurance maladie.

Ainsi d'un point de vue organisationnel et formel, deux modes d’agencement entre
les activités soignantes et les activités sociales peuvent étre dégagés. D’'un cOté, une
articulation de type réticulaire, faite de contacts plutdt informels entre le Samsah et la
psychiatrie, en général publique ; d'un autre co6té, un agencement « intégratif » qui est
matérialisé par la pluri-professionnalité de I'’équipe opérationnelle.

Comme on peut le comprendre au regard de cette premiere description, les taches
concretes qu’exerce I'équipe du Samsah a domicile ne sont ni prédéfinies ni codifiées. Si
I'on se reporte aux différents textes qui encadrent le travail des Samsah, on peut en
déduire que les activités diagnostiques, pronostiques et les prescriptions des
traitements sont plutét du coté des médecins et que sont dévolues au Samsah, outre les
missions d’accompagnement social, toutes les activités qui, au domicile des patients,
tournent autour de la réalisation et de la coordination de ces prescriptions. Toutefois,
cette répartition des fonctions n’est peut-étre pas aussi tranchée, surtout dans le
domaine de la psychiatrie, notamment parce que le travail sur soi des patients, leur
(ré)insertion dans leur environnement, comporte une dimension qui n’est pas
uniquement adaptative, complémentaire du soin mais aussi thérapeutique en elle-
méme. D’ailleurs, selon I'un des courants de la psychiatrie auquel se référent les Samsah
spécialisés dans l'aide au patients psychiatriques - le courant de la réhabilitation
psycho-sociale’ - «la réinsertion, la réadaptation des personnes présentant une
souffrance psychique sont devenues l'objectif principal du systeme de soin » (Leguay,
2006). En affirmant que « d’'une bonne stabilité psychique dépend la réussite d'une
action d’insertion », le Samsah « Accompagner » reconnait dans son projet de service
I'enjeu de la collaboration avec les équipes de soins. En ajoutant qu’« une insertion
réussie participe a la stabilisation d'un état de santé psychique », il souligne la
dimension thérapeutique de la réinsertion. Autrement dit, en agissant au plus prés du
patient, a partir de son lieu de vie, le Samsah se donne comme objectif de répondre tout
autant aux besoins sociaux qu’aux besoins de santé de ce dernier. Or, comme nous
I'avons déja plus haut, ce projet n’est pas éloigné de celui de la psychiatrie qui, d’'une
autre maniere et d'un autre lieu, ceuvre aussi a la restauration des aptitudes psycho-
sociales de ses patients. Reste donc a savoir concretement quelles sont les activités que
I’équipe du Samsah assure lorsqu’elle accompagne un patient a domicile, sachant que

7 Le SAMSH « Accompagner » fait directement référence a la réhabilitation psycho-sociale dans son projet
de service.
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certaines d’entre elles continuent a relever du domaine de la psychiatrie et que d’autres
lui sont confiées et que d’autres enfin s’'inventent dans la pratique professionnelle.

Le SAVS-Samsah de Mont-les-Paris

Situé en Ile-de-France, dans une ville que nous appellerons Mont-lés-Paris, le
deuxieme Samsah étudié est une structure « jeune », selon ses membres, parce qu’elle a
été créée en 2007. Néanmoins, il s’est développé a partir d'un service d’aide a domicile
existant depuis plus de quinze ans. Ce service, désormais labellisé Service d’Aide a la Vie
Sociale (SAVS), était auparavant géré par une importante association d'usagers. Il est
aujourd’hui indépendant de I'association. La structure que nous avons étudiée est donc

un SAVS-Samsah, offrant a la fois un accompagnement médical et social et des
prestations de soins et d’auxiliaires de vie.

Le service est spécialisé dans l'accompagnement de personnes en situation de
handicap moteur. Cependant, une majorité des usagers sont également atteints de
troubles cognitifs ou psychiques, souvent liés a une évolution de leur pathologie, comme
dans le cas des personnes atteintes d’'une sclérose en plaques ou d'une maladie
neurologique évolutive. Cela explique qu'une bonne part des personnes prises en charge
par le service, dont les trois que nous avons suivies, bénéficient d’'une mesure de
protection judiciaire. De l'avis des professionnels, dont aucun n’est véritablement
spécialisé dans le traitement ni l'accompagnement de personnes en situation de
handicap psychique ou cognitif, I'existence de ces troubles est ce qui rend délicate leur
intervention. Avec des personnes qui ont des problemes de mémoire mais ne le
reconnaissent pas toujours, ou des troubles de 'humeur, des difficultés a exercer leur
jugement ou leur capacité de décision, les professionnels sont souvent bien en peine de
distinguer, dans le comportement des usagers, ce qui releve des troubles de ce qui n’en
releve pas. Ils sont amenés a gérer des malentendus ou des conflits et ont des difficultés
a cerner les contours de leur intervention - ce qu’ils peuvent faire ou dire, ce qu'ils sont
en droit de proposer.

Depuis 2009, la petite équipe polyvalente composée de deux assistantes sociales,
deux infirmieres et une responsable des auxiliaires de vie, s’est élargie, comportant
aujourd’hui plus d'une vingtaine de professionnels de tous horizons. Cette équipe
pluridisciplinaire est organisée en trois grands « pdles » :

- le pole aide humaine : une « responsable aide humaine », elle-méme ancienne
auxiliaire de vie et travaillant déja pour le service d’aide a domicile, coordonne une
trentaine d’auxiliaires de vie qui intervenant en mandataire et/ou en prestataire ; les
relations entre les usagers-employeurs et les auxiliaires de vie qui interviennent en
mandataire sont gérées par une autre personne ;

- le pole social : deux assistantes sociales s’occupent principalement de tout ce
qui touche a I'avancement administratif des dossiers des usagers, notamment en lien
avec la MDPH, et sont en contact avec les mandataires judiciaires qui assurent la
protection des usagers et la gestion de leurs finances; une Conseillere en économie
sociale et familiale travaille de concert avec les assistantes sociales, méme si elle est
davantage en charge des questions touchant a la gestion des budgets et a I'alimentation
(elle rend par exemple visite régulierement a un certain nombre de personne pour
préparer avec eux des menus « équilibrés », en collaboration avec les auxiliaires de vie) ;
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'activité de I'’éducatrice spécialisée, enfin, est treés variée, de l'organisation de sorties
culturelles en petit groupe a I'accompagnement d’'une personne chez le coiffeur, en
passant par la mise en place d’'un abonnement a un périodique pour un usager ;

- le pole soin : une infirmiere cadre de santé coordonne trois infirmiéres, quatre
aides-soignantes et des intérimaires ; relevent aussi de ce pdle deux ergothérapeutes, un
meédecin spécialisé en physique et réadaptation employé a mi-temps, et une psychologue
travaillant au Samsah deux jours par semaine, sans lien hiérarchique avec la cadre de
santé.

Selon 'orientation qu'ils recoivent de la MDPH, les usagers sont pris en charge par le
premier pdle seulement pour une intervention d’auxiliaires de vie, ou par tous les pdles
dans le cas des personnes les plus lourdement handicapées ayant regu une orientation
vers le Samsah. Quand notre étude commence, une quarantaine de personnes sont ainsi
suivies de pres, parmi lesquelles se trouvent les trois personnes choisies pour 'enquéte
(la structure peut potentiellement en accueillir soixante). Elles bénéficient de
I'intervention quotidienne de soignants et d’auxiliaires de vie et, plus ponctuellement
mais régulierement, recoivent la visite ou l'appel d'une assistante sociale, d’'un
ergothérapeute, de la psychologue ou du médecin du service. Par ailleurs, les personnes
peuvent aussi avoir recours a un service municipal pour l'aide ménagere, a une
infirmieére libérale ou a un kinésithérapeute, et sont suivies par leur médecin traitant et
leurs médecins spécialistes.

Du fait de I'essor récent du service, les membres de I’équipe sont particulierement
impliqués dans le travail de coordination, ce qui a sans doute facilité notre accueil. Ils
cherchent en effet a organiser au mieux le travail des intervenants au domicile, a
améliorer la circulation des informations entre eux, et a ce que le point de vue de ces
dernieres et de leur proche soit pris en compte.

Une bonne part du travail de coordination est réalisé par la responsable aide
humaine et par la responsable des soignants, qui passent beaucoup de temps a faire des
plannings pour chaque semaine, et travaillent beaucoup par téléphone. Elles font le lien
entre les usagers et les intervenants en cas de retard ou de probléme d’acces au domicile
des personnes, pallient les lacunes ponctuelles. La cadre de santé fait aussi un travail de
coordination avec les aidants familiaux et les partenaires extérieurs relevant du secteur
sanitaire et médical (ambulanciers, hopitaux de court séjour, médecins, pharmaciens...).
Les deux responsables de pdle sont amenés a pallier les difficultés rencontrées par I'une
ou l'autre : par exemple, une aide-soignante disponible peut intervenir a la place ou en
renfort d’'une auxiliaire de vie, et réciproquement. Pour tout ce travail de coordination,
elles disposent d’outils qu’elles se sont le plus souvent fabriqués: cartes, tableaux,
plannings croisés, cahiers de transmission...

Par ailleurs, tous les professionnels du service échangent en permanence de fagon
informelle : entre deux portes, au téléphone, par mail, pendant '’heure de déjeuner, par
I'intermédiaire des cahiers de transmission aussi. Ce peut étre une auxiliaire de vie qui
fait remonter une information a propos de I'évolution d'une escarre, ou un
ergothérapeute qui demande a I'assistante sociale si elle a pu voir le fils de Mme Untel
car il n’arrive pas a le joindre a propos de la livraison de matériel d’aménagement de la
salle de bain.
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Enfin, le service a mis en place un systéme de « référent » qui parait avoir un effet
positif pour les professionnels et pour les usagers. En 2009, les dossiers auparavant
gérés par les deux assistantes sociales ont été redistribués aux autres professionnels
pour leur donner du travail. Aujourd’hui, les membres du pdle social, ainsi que les
ergothérapeutes, sont tous le « référent administratif » ou le « référent de terrain » d’au
moins quatre ou cing personnes. Les infirmiéres et les auxiliaires de vie sont aussi peu a
peu désignées « référents soins » ou « référents aide humaine » des personnes aupres
desquelles elles interviennent le plus. Cette organisation a été élaborée collectivement
au cours des réunions de service. Au départ, les professionnels étaient plutot réticents :
les assistantes sociales qui étaient déja en poste avant la création du Samsah ont peiné a
laisser aux nouveaux collegues le soin de gérer « leurs dossiers » ; 'éducatrice ne voulait
pas faire un travail administratif relevant davantage de la compétence d’une assistante
sociale (constituer le dossier MDPH par exemple, joindre les curateurs) ; les infirmieres
ne voulaient pas étre responsables d’'une personne en particulier. Progressivement
cependant, tous semblent y trouver leur compte : ce systeme permet de s’approprier
certaines situations, d’étre 'interlocuteur privilégié d'un petit nombre de personnes, de
développer une approche globale pour ce petit nombre de personnes sans pour autant
renoncer a son métier d’origine. En effet, s’ils jouent le role de référent privilégié pour
quatre ou cinq personnes, les personnels interviennent pour une douzaine d’autres
uniquement comme ergothérapeute, assistante sociale, éducatrice, etc. D'ou I'idée qu'il y
a dans ce service une coordination répartie au sein de 1'équipe, par opposition au
modele des gestionnaires de cas dont I'activité est d’étre le référent d’une trentaine de
personnes (Bloch et al, 2011). Dans le Samsah de Nanterre, le référent est
linterlocuteur privilégié de la personne et des intervenants. A l'occasion d'un
changement de situation récent ou a venir (retour d’hospitalisation, déménagement,
renouvellement de l'orientation de la MDPH...), il organise une «réunion de
coordination » avec les cing ou six intervenants qui connaissent le mieux la personne en
question. Chacun apporte alors son regard sur la situation et des solutions sont
proposées et discutées. Nous avons pu assister a ces réunions, et observer ensuite
comment les solutions sont négociées avec les personnes, mises en ceuvre, et quels
problémes rencontrent les personnes et les professionnels.

L’équipe spécialisée Alzheimer : 'ASSAD de Bordemer

Comptant parmi les 44 mesures qui composent le Plan Alzheimer 2008-2012, les
Equipes Spécialisées Alzheimer sont actuellement en cours d’expérimentation. L'une des
équipes pilotes fait partie de 'ASSAD de Bordemer. La création des Equipes Spécialisées
Alzheimer s'inscrit pour 'ASSAD de Bordemer dans une série déja conséquente de
projets de développement. En plus d'un service prestataire d’aide a domicile,
'association gere également un SSIAD ainsi qu'un centre de soins infirmiers ; un service
de garde itinérante est créé en 2004, et un accueil de jour en 2008. L’ASSAD de
Bordemer couvre donc a la fois l'aide et les soins a domicile. L’équipe spécialisée,
composée d'une ergothérapeute, d'une infirmiere, de trois aides soignantes et d’'une aide
meédico-psychologique, a suivi une formation a la validation Naomi Feil. Elle est
composée de professionnels expérimentés qui cherchent a se spécialiser dans le
domaine de la maladie d’Alzheimer. L’ASSAD de Bordemer offre a I'équipe spécialisée
des conditions de travail plut6ét favorables. Un personnel administratif et technique
commun a I'ensemble des services permet de déléguer certaines taches, deux véhicules
de fonction sont alloués aux soignantes, un bureau dans les locaux du SSIAD est
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aménagé pour l'ergothérapeute et l'infirmiere coordinatrice, et la salle de réunion est
mise a disposition pour la réunion hebdomadaire de I’'équipe spécialisée.

La prestation que propose I'équipe spécialisée se limite a un nombre restreint de
séances, compris entre 10 et 20, et se déclinent de deux facons : prise en charge partielle
pour les personnes requérant seulement des soins de réhabilitation, ou bien prise en
charge globale pour les personnes nécessitant a la fois des soins de nursing et des soins
de réhabilitation. La capacité autorisée de dix places concerne des prises en charge
globales, et trois prises en charge partielles comptent pour une prise en charge globale.
La prestation vise a répondre en priorité a deux types de situations : les personnes en
début de maladie afin d’assurer une prévention au développement des troubles, et les
personnes en situation de crise pour renforcer le maintien a domicile. Mais entre ces
deux cas de figures, se déploient toute une gamme de situations intermédiaires ou de
demandes en décalage avec le cadre de la prestation. L’enjeu de I'expérimentation n’est
pas simplement d’appliquer a la lettre les regles d’'une prestation prédéfinie, mais aussi
de pouvoir en tester différents formats, et mettre a I'épreuve les soins de réhabilitation
dans la réponse a des demandes singulieres, pour mieux connaitre ce qu’il est possible
de faire.

La prise en charge des personnes qui sont adressées a I’ASSAD commence par une
évaluation laquelle s’appuie sur plusieurs outils: la Grille de Dépendance Spécifique
Alzheimer; la grille AGGIR ainsi que I'Echelle d’Activités Instrumentales de la Vie
Quotidienne pour les personnes en début de maladie ayant une légere dépendance. Si
des doutes subsistent sur la nature et I'importance des troubles cognitifs, le MMSE, le
Test de 'Horloge, ou bien I'Echelle de Matis sont mobilisés. Toute cette premiére phase
d’évaluation reste succincte et assez générale, car c’est dans un second temps que vont
étre abordés plus spécifiquement les différents symptomes de la maladie d’Alzheimer.
Selon la complexité des situations, I'ergothérapeute va intervenir une a deux fois, et
explorer en détail les différents aspects de la maladie. Pour ce faire, elle utilise deux
outils :

* l'Inventaire Neuropsychiatrique NPI/ES, fourni par la DGAS, et permettant
de recueillir des informations sur les troubles du comportement.

* le Dossier d’Ergothérapie: il constitue le véritable outil de travail de
I'ergothérapeute. Il est bien adapté au domicile, et permet d’élaborer le
plan d’intervention ergothérapique, se déclinant en une série d’objectifs et
listant les différents supports ou moyens qui vont étre utilisés pour les
séances de réhabilitation.

L’ergothérapeute intervient ensuite pour installer aux domiciles des personnes le
cadre et le contenu de la prestation. L'expérience de I'équipe spécialisée de Bordemer
met en évidence une procédure qui a été inventée sur le terrain, et pour en parler
I'infirmiere coordinatrice emploie d’ailleurs le terme de « bricolage». L’équipe
spécialisée s’est constituée un répertoire d’activités comme par exemple :

* les exercices de mémoire et d’attention

* les exercices de travail sur les gnosies (reconnaissance d’objet,
appariement d’image)

* lesjeuxde lecture

* les exercices de logique et de raisonnement

* les exercices de structuration mentale
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* les exercices de fluence verbale

* les activités manuelles

* les jeux diverses: petits chevaux, domino, dames, scrabble, What’s
missing?, Time and growth, etc.

* les sorties a I'extérieur : promenade dans un parg, sur la plage, etc.

* les activités domestiques : sortir les poubelles, mettre le couvert, préparer
un gateau...

Un planning d’activité est proposé par I'ergothérapeute. Certaines des soignantes
cherchent a diversifier les activités, et font des recherches notamment sur Internet, ou
elles téléchargent des nouvelles fiches d’exercices, qu’elles vont ensuite pouvoir essayer
chez une personne. Il y a donc un travail de préparation, destiné a favoriser le bon
déroulement des séances, et aussi a optimiser la réhabilitation. Quand les personnes
sont en début de maladie, il est plus facile pour les soignantes de varier les activités,
d’essayer avec elles différents exercices en augmentant les niveaux de difficulté, et ainsi
de repérer et d’isoler certains troubles qui surviennent au cours de la séance. Elles
cherchent alors par quel type d’activité elles vont pouvoir aider les personnes a modifier
leur comportement, ou faire travailler certaines de leurs capacités.

La réhabilitation a pour objectif la stimulation des fonctions cognitives, 'entretien
des capacités résiduelles, et le maintien d'une autonomie relative. Avec les personnes
dont I'état est plus avancé dans la maladie, et qui ont des capacités plus lourdement
dégradées, la difficulté des séances de réhabilitation augmente. Les activités deviennent
plus limitées, soit parce que la personne ne parle plus et ne reconnait plus le jeu, ou ne
comprend plus ni la consigne de I'exercice qu’on lui énonce, ni intuitivement ce qu’on lui
propose de faire et ce qu'on attend d’elle en lui montrant. Il s’agit donc pour les
soignants de trouver des activités tres simples et adaptées au niveau de capacités des
personnes. A leur retour dans le bureau de I'équipe spécialisée, les soignantes notent
dans le cahier de transmission tout événement survenu au cours de leur intervention Il
n’est pas fait I'analyse des activités, alors que le contenu des séances laisse penser que la
réhabilitation pratiquée par les soignants, agit d’'une certaine maniéere comme un
traitement des troubles. La rédaction d'un compte rendu a l'issue de chaque prise en
charge, envoyé aux médecins (généralistes et spécialistes) est sans doute une premiere
étape. La réflexion sur le maintien a domicile des personnes malades, notamment par la
recherche d'une « solution relais » a la fin de la prestation, en est une autre.

En attribuant un réle de pilote aux premiéres Equipes Spécialisées Alzheimer, les
autorités sanitaires ont souhaité pouvoir tester une nouvelle prestation de soin, en
suivant sa mise en place et son développement au sein d'un dispositif expérimental. Par
rapport a la prise en charge d’'un SSIAD, la nouveauté de la prestation de réhabilitation
réside dans la détermination d’'un nombre de séances étalées sur une durée limitée. Cela
a pour conséquence deux nouvelles fonctions dans la gestion des soins: écrire un
compte rendu de la prestation, dans lequel les soins de réhabilitation vont étre évalués
par rapport aux objectifs fixés; et réfléchir a une « solution relais », qui pourra étre
proposée et discutée pendant la durée de la prestation, de maniere a étre mise en place
le cas échéant a la suite et dans la continuité des interventions de I’équipe spécialisée.
Par ce nouveau format d'une prestation a durée limitée et divisée en séances, on
s’apercoit que c’est la conception de la prise en charge qui est en train de changer de
nature. Dans le cas des soins de nursing, lorsqu’ils sont réalisés par un SSIAD, ils relevent
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d’'une logique d’accompagnement de la personne et d’intégration a son projet de vie;
mais lorsqu'’ils sont pris en charge dans une prestation de réhabilitation, ils sont tournés
vers une recherche de compréhension et d’efficience par rapport aux troubles
qu'engendre la maladie. Ces deux approches des soins sont clairement séparées,
I'intervention de 1’équipe spécialisée relevant soit d'une prise en charge globale
intégrant les soins d’hygiene, soit d'une prise en charge partielle les excluant.

Les soins de réhabilitation sont concus pour étre intégrés dans la trajectoire des
malades. En effet, dans de nombreuses situations ou I'’équipe spécialisée intervient, les
personnes sont non seulement aidées par un aidant familial, mais également
accompagnées par différents services et professionnels. La prestation de réhabilitation a
comme objectif premier d’agir sur la personne elle-méme, mais elle peut aussi viser
I'aidant et plus globalement I'environnement de la personne. L’équipe spécialisée est
donc amenée a entrer en contact, plus ou moins directement, avec les différents
intervenants, et a identifier plus précisément l'organisation des aides a la personne
lorsqu’une « solution relais» va étre proposée. Les résultats d'une prestation de
réhabilitation viennent donc s’inscrire dans la perspective d’'une gestion de la maladie,
concernant de ce fait 'ensemble des acteurs qui vont y étre associés.
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I1. PRESENTATION DES TREIZE CAS

Compte tenu de ce sur quoi nous voulions enquéter, nous nous sommes concentrés
sur des cas ayant des caracteres particuliers, a savoir ceux ou les intervenants se
placaient d’entrée dans une posture ouverte - qu’ils réussissent ou non dans cette visée
- cherchant a améliorer 'aide, voire a en expérimenter de nouvelles formes ou a tester
des innovations (SAMSAH, Equipe spécialisée Alzheimer). Un souci leur est commun,
qui vient a la fois d'une sensibilité sociale plus générale et de l'engagement des
services : celui de tenir ensemble le droit des personnes a disposer d’elles-mémes et le
soutien a leur bien-étre et a leur sécurité. Dans cette perspective, nous ne nous sommes
pas intéressés aux pratiques ou les personnes sont totalement laissées a elles-mémes et
a leur droit de disposer de soi (abandon), ni a celles ou on se contente de « faire a leur
place » (paternalisme), du moins sans que de telles attitudes, si elles se mettent en
place, ne soient pergues comme des échecs, entrainant discussions et efforts pour les
corriger. Tous les cas présentés manifestent donc clairement la volonté de concilier ces
exigences en partie contraires, ce qui veut aussi dire que, a la fois au niveau collectif de
I'association ou de l'équipe et au niveau individuel, les intervenants prennent au
sérieux le « souci de 'autre », y compris et surtout dans ses contradictions.

C’est pourquoi il revient a peu prés au méme, pour expliquer le choix de ces cas, de
dire qu’ils posent tous probleme, qu’ils sont remplis de moments ou de situations
d’embarras, d’hésitations, d’insatisfactions : les cas présentés ne sont ni routiniers et
consensuels (« nous faisons notre travail comme nous savons le faire, le reste ne nous
concerne pas »), ni non plus conflictuels mais sur une base autoritaire, institutionnelle
(« les personnes ne sont pas en mesure de disposer convenablement d’elles-mémes ni
de juger correctement de ce dont elles ont besoin, il faut faire leur bien a leur place »).
Ce ressort (« nous nous demandons comment faire au mieux, du point de vue de I'aidé
et en tenant compte d’aspirations contraires ») a présidé non seulement a la sélection
des cas, mais aussi a la facon dont nous avons entrepris de les restituer. L'incertitude
est leur lot commun, de méme que I’évaluation en continu de ce qui s’est passé. Le mot
évaluation ne suffit pas, nous y reviendrons en conclusion, du moins au sens restrictif
ou il renvoie a une norme professionnelle et correspond directement a une volonté
managériale ou a une injonction décrétée : il s’agit aussi et surtout de ce souci vu d’en
bas, du besoin de s’interroger de facon ouverte sur ce qu’on a fait au juste face a des
situations ambigués ou tendues. Et souvent une évaluation ainsi comprise, depuis le
terrain, peut conduire a remettre en cause les criteres mémes de I'évaluation
« officielle », s’ils laissent le sentiment qu’ils poussent a rompre I'équilibre entre ces
aspirations contraires, qu’ils ont débouché sur une violence exercée sur les personnes,
ou sur un risque trop élevé pris pour elles.
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Voici a présent les treize récits de cas, que nous donnons a la suite sans que leur
ordre ait un sens particulier, en commencant par les six cas de handicap psychique
(Samsah « Accompagner » a Rochefontaine), puis les trois cas de handicap moteur avec
complications cognitives ou psychiques (Mont-lés-Paris), et enfin les quatre cas
Alzheimer (Equipe spécialisée de Bordemer).

Rochefontaine

1. Une inscription territoriale complexe. Le cas de Naggi Ralit

2. «On ne sait pas a quoi s’en tenir, ¢a n’avance pas ». Le cas de Frédéric Moulin
3. « Compliqué au départ, puis finalement... ». Le cas de Pascal Pitard

4. Les angoisses d’'une mere célibataire. Le cas de Marion Minvielle

5. Eparpillement et cadrage. Le cas de Jacques Grichon

6. «Sic’est comme ¢a, on arréte tout ». Le cas de Célestin Bouge

Monts-les-Paris

7. Soutenir les aidants de premiére ligne. Le cas de Mme Langevin
8. Composer pour éviter la rupture de la relation. Le cas de Mme Basma Hachim
9. Garder le contrdle de sa vie. Le cas de Mme Chateau

Bordemer
10. Une vieille dame qui n’a pas besoin d’aide... Le cas de Mme Duchéne
11.Un placement en fin de course. Le cas de Mme Lepadellec

12.]Jouer le jeu. Le cas de Mme Decool
13. Laisser faire I'imprévu. Le cas de Monsieur Neuts
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Une inscription territoriale complexe

Le cas de Naggi Ralit

Naggi Ralit est 4gé de 36 ans. 1l fait 'objet d'un intense suivi psychiatrique depuis
environ une quinzaine d’années. En effet, alors qu'’il vivait chez ses parents - il avait
alors 22 ans - Naggi Ralit a été pris subitement d’une crise de démence. « J’ai foutu le feu
au lit, j’ai donné des coups dans les cadres, les portraits, et la, il y a mon frere qui rentre... et
mon pere a appelé le médecin. Ils ont dit que j'étais en pleine dépression, c’est... heu...
schizo... schizophreéne, quoi. Je suis resté six mois a I'hdpital. » Sa mére donne quelques
détails supplémentaires : « Il avait mis le feu a la chambre, le lit, son nounours, la serviette
enfin tout, il avait tout briilé. Il s’était rasé la téte aussi, avec un rasoir Bic... et puis il
voulait battre son papa, il était sorti avec un manche de pioche. Le médecin m’a dit il faut
le faire enfermer a Croix Blanches.? » De cette crise, Naggi et sa mere ne donnent pas tout
a fait la méme explication. Pour lui, elle serait surtout liée a I'arrét de la consommation
de drogue. Avant qu'’il ne décide d’arréter, Naggi n’avait plus que la drogue dans sa vie.
« Il y a eu la drogue, pas une drogue dure, juste le joint. J’étais dedans quoi. Je disais pas je
vais acheter du dentifrice, je vais acheter un rasoir, du shampooing. Dans ma téte c’était ca.
C’était 100 francs, tous les soirs une barrette, je finissais ma barrette et j’allais me coucher.
Et tous les jours je me réveillais et j'allais encore acheter cent francs. » Sa mere n’insiste
pas sur I'épisode du sevrage. Elle préfere mettre en cause I'armée francaise. Apres avoir
été incorporé, Naggi a déserté et est revenu au domicile familial ou il a été interpellé.
« IIs I'ont emmené de force, oui, puis Naggi m’a dit ils m’ont fait une piqiire, je suis resté
deux jours couché. Et puis apres, nous, enfin moi, j’ai téléphoné pour savoir ce qu’ils avaient
fait comme piqtire, ils n'ont jamais voulu nous nous dire. Ils nous ont dit que c’est lui qui
devait demander ou le médecin traitant. Donc je suis parti voir son médecin et je lui ai
demandé de faire la démarche, et je n’ai jamais rien eu. Il est encore resté un mois, apres ils
ont dit qu'il était inapte. Moi je pense que c’est cette piqiire qui a dii faire quelque chose. »

Naggi est donc hospitalisé une premiere fois six mois et il le sera une nouvelle fois
plus tard, pour une durée équivalente. Il garde un mauvais souvenir de ces deux
hospitalisations, mais quand il en parle, il évoque essentiellement la consternation de
ses proches devant son état. « J'étais comme ¢a, je bavais, c’est mon frere qui me rasait, me
lavait le visage... Méme ma mere, elle venait, mais elle pleurait a chaque fois. Elle en avait
marre de me voir comme ¢a, baver, baver. » A lissue de sa premiere hospitalisation, sa
mere le pousse a renoncer aux médicaments dont elle constate les effets secondaires et a
se tourner vers d’autres intermédiaires. « Méme une fois, elle m’a fait arréter les

8 Le pavillon Croix Blanches est le pavillon spécialisé dans les maladies mentales a 'Hopital Général Bel
Air a Rochefontaine.
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médicaments... Elle m’a mené voir un marabout, un Taleb. Il a dit, il faut arréter les
médicaments si vous voulez qu’il redevienne normal... Elle m’‘amenait partout sauf un qui
m’a vu et qui a fermé la porte en disant il est trop fort le mal qu'il a en lui! » L’arrét des
médicaments provoque une décompensation. Et c’est sa deuxiéme hospitalisation.

Suite a ce second épisode, Naggi reprend les médications qui lui sont prescrites,
malgré les effets secondaires qui sont toujours présents et qui se traduisent par une
grande fatigue, une fréquente envie de dormir et des difficultés musculaires qui
restreignent ses capacités de préhension. Il s’installe progressivement dans sa vie de
malade psychiatrique chronique. S'’il reste relativement autonome grace a la proximité
de son réseau familial, il devient assez fortement dépendant de la psychiatrie publique
pour la gestion de sa santé.

1. Une relative autonomie

Naggi Ralit est en effet passablement soutenu par sa famille, sa mere en particulier.
Il habite dans un petit studio, au rez-de-chaussée de la maison de ses parents. Ceux-ci
logent au premier étage. Sa mere lui prépare quotidiennement ses repas qu'il prend tout
seul chez lui, grace a un four micro-ondes, aux moments qui lui conviennent. Naggi doit
souvent dormir apres la prise de ses médicaments et lorsqu'’il se réveille, ses parents ont
déja pris leur repas. Sa meére - qui fait des ménages pour gagner sa vie - assure aussi
'entretien du studio. Naggi se lave a I’étage dans la salle d’eau de ses parents.

Comme son pere, Naggi participe tres peu aux tiches ménageres. M. Ralit pere est a
la retraite et passe pas mal de temps a jouer au tiercé. « Il sait surtout jouer au PMU »,
releve Naggi. Lorsque Mme Ralit doit s’absenter deux ou trois jours, elle leur prépare a
tous les deux leurs repas a I'avance. « Quand je pars dans ma famille dans le Nord, je les
laisse, j'oublie tout. Bon, je fais le plein avant de partir, j'achéte la viande, j'achete tout et
puis je dis vous vous débrouillez. Bon, quand je reviens, j’ai une maison un peu en désordre
mais ¢a marche. » Cette organisation semble convenir a Naggi. Déchargé, comme son
pere, d'une partie des taches domestiques, il méme sa vie a domicile comme il 'entend.

Les médecins l'ont diagnostiqué inapte au travail, ce qui semble finalement
I'arranger car il n'a pas particulierement apprécié les emplois de barman, charpentier,
macon... qu’il a occupés lorsqu’il était plus jeune. « Je n’étais pas bien toute la journée, du
matin au soir. Je suis malade, je ne travaille plus. Mon premier psy, il m’a dit, vous étes trop
trop malade. Bah, d’un cété j'ai un peu de chance, parce que je suis pas bien au travail, je
sais pas. Le travail comme ¢a, juste pour gagner de l'argent, c’est lourd. » Aujourd’hui, il
percoit 'AAH. Il est autonome financierement, il est méme trés attaché a ne rien
demander a personne. Il a d’ailleurs décliné la proposition de tutelle qui lui avait été
faite. « J'avais une copine, ils lui donnaient dix francs par jour, c’était les francs a I’époque.
IIs m’ont demandé si je voulais une tutrice, mais non je me débrouille sans rien demander...
Je paie l'eau, je paie mon gaz, je paie tout. ['arrive a m’en sortir. Méme si je galere, je ne
demande rien aux gens. » 1l a une gestion serrée de son budget et parvient méme a
mettre de I'argent de coté. Chaque mois a réception de ’AAH, il achete treize paquets de
AJJAX pour ne jamais étre a court de tabac. Il sait saisir les occasions qui se présentent a
lui. Il vient d’acheter des cartouches de Marlboro pour le mois en cours, parce qu’elles
« étaient a 35 € ». Avec 'argent qu’il a pu mettre de coté, il s’est acheté récemment pour
1000 € un scooter qui valait initialement 1300 €. Il y prend grand soin. Il sait qu’il doit
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bientdt changer un joint dans le moteur. Il vient de changer son systéme de protection
qu'’il juge trop léger. Il craint de ne pas pouvoir faire jouer la garantie en cas de vol. Son
nouvel antivol est plus robuste que le précédent, avec une grosse chaine enveloppée
dans une toile résistante. Il compte aussi changer de compagnie d’assurance.

Son scooter lui donne une grande autonomie. Il se déplace fréquemment en ville. Il
s’en sert toujours, que ce soit pour aller a I'hdpital, pour fréquenter le centre ville, ou
pour des distances beaucoup plus courtes. Il se moque d’ailleurs de sa paresse, il se dit
dépendant de son scooter, qu’il 'utilise méme pour faire cent metres. « Je suis feignant. Il
y a un magasin la, c’est a cent metres. Mais je sors le scooter du garage qui est dessous pour
y aller.» Certes, il est parfois limité dans certains actes de sa vie quotidienne. A ce
propos il évoque ses difficultés de préhension qui lui interdisent de lever les bras jusqu’a
une certaine hauteur. Récemment, il a dii renoncer a se rendre dans un magasin par
peur du ridicule. « On ne doit pas rentrer dans ce magasin avec son casque, il faut le
déposer a l'accueil et pour cela lever les bras jusqu’au comptoir qui est un peu haut. »
Ayant peur de ne pas y arriver, Naggi a préféré rester chez lui. Quoi qu'’il en soit, il ne
peut s’empécher d’aller régulierement a Centre Mermoz, grande galerie marchande au
cceur de Rochefontaine car pour lui la consommation est une « phobie ». Il collectionne
les vétements et en particulier les baskets. Il en a au moins 22 paires qu’il n’a mises que
quelques fois. « C’est un peu ma phobie d’acheter des vétements. Mais bon maintenant, j'ai
plein de baskets méme pas usés. Des chemises c’est bon, ¢a j'avais, j'ai des pantalons. C’est
vrai que si j'avais plus d’argent, j’irais beaucoup dans les magasins. Et il faut que je monte
a Centre deux. La, il n’y a rien... Je rentre dans le magasin, je ne peux m’empécher de... »
Pour sa mere, ces achats répétitifs sont les symptomes d’'une maladie. « Ah oui, c’est une
maladie. Ce qui m’énerve c’est qu’apres il ne les remet pas. 1l les met une fois et apres il ne
les remet plus. » Les téléphones portables le tentent aussi beaucoup. Il passe de longs
moments a les manipuler avec son ami Ahmed. Il les renouvelle fréquemment en les
échangeant chez des vendeurs d’occasions. Pour autant, tous ces achats qui peuvent
paraitre compulsifs ne semblent pas le mettre en difficulté financierement. Ils ne font
pas éclater son budget qu'’il arrive a maintenir en équilibre. Il vient d’ailleurs de décider
de ne plus acheter de nouveaux portables. Ceux-ci se dévalorisent trop vite, en sorte que
les affaires du moment se transforment vite en perte. Il a acheté récemment pour 200 €
un portable LG qui valait initialement 400 €. Quand il a voulu ensuite I'échanger contre
un iPhone, le LG ne valait plus que 110 €. Il préfere donc s’abstenir désormais.

Enfin, en dépit de sa maladie chronique, Naggi est relativement socialisé. Il a su se
faire des amis dans les divers établissements qu'’il a fréquentés aux cours de ces quinze
dernieres années. Il les voit régulierement dans le foyer occupationnel ou il se rend
régulierement. Tous les ans, depuis cing ans, le petit groupe part en vacances, avec deux
voitures, non loin de 'Espagne, « comme ¢a on ramene des cigarettes ». L’été prochain,
Naggi et ses amis se contenteront d’aller dans un mobil-home au Grau-du-Roi. Certes ce
n’est pas lui qui organise ce genre de voyage et il n’a pas entierement le choix des
candidats au départ, ce qui pose parfois probleme. « Il y a un gars qui est du sud. Le
probleme, c’est que les filles ne veulent pas qu’il vienne. Moi c’est pas ma voiture, je peux
pas commander. » En dehors des vacances, il passe du temps avec eux. « On fait les
anniversaires, on fait a des moments le cinéma. Sinon, on féte le nouvel An toujours
ensemble. » Parfois, il les recoit chez lui. Mais c’est sa mére qui les accueille pour manger
le couscous : « Je les regois a la maison, ils viennent manger le couscous a la maison. Si, si,
ils viennent. Pace qu’en bas c’est petit pour recevoir les amis, alors ils viennent ici. » Naggi
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noue aussi des relations sentimentales. Certes il a d’abord été un peu bousculé par les
ruptures qu'’il a subies. Mais il a pu prendre une certaine distance, notamment a cause de
ses médicaments. « Les déceptions c’est dur-... tous les matins je pleurais. Elle [ma meére] en
avait marre. Elle m’a emmené chez un médecin, il m’a mis sous Tromadil, depuis ce jour-la
je n’ai plus jamais repleuré pour une fille. Si elle part, elle part, si elle veut rester... »
Récemment, il a noué une nouvelle relation. Sa nouvelle compagne doit venir s’installer
d’ailleurs quelques jours chez lui.

2. Les relations avec la psychiatrie publique

S’il est relativement autonome dans sa vie quotidienne, Naggi Ralit I’est beaucoup
moins vis-a-vis de la psychiatrie publique. Depuis sa seconde hospitalisation, il est pris
entre deux feux. « Quand je les prends pas [les médicaments] ¢ca ne va pas. Sinon je vais
vraiment mal si je les prenais. » Autrement dit, soit il suspend son traitement au risque de
la décompensation, soit il le prend et doit faire face a divers effets secondaires : fatigue,
sommeil irrépressible, douleurs musculaires, difficultés de préhension, nausées, maux
d’estomac, vertiges. « Le Leponex, je le prends puis je me leéve puis je commence a marcher
comme quelqu’un qui a bu. » Aussi, quand il peut, a-t-il tendance a modifier la posologie.
« J'ai recommencé a les prendre normalement. Pendant deux ans, je m’étais un peu amusé a
en enlever un, enfin amusé, j’en enlevais un... Et puis maintenant je les prends bien et je me
sens beaucoup mieux, je ne reste pas dans mon coin a ne pas parler. » Pour éviter ce genre
d’initiative, les psychiatres de Bel Air lui ont demandé de venir prendre directement ses
meédicaments a I’hdpital, dans un premier temps une fois le matin, une fois le soir, puis le
matin seulement. « L’Atarax je ne le prends pas. Et ils [les psychiatres] m’ont dit, ah bon,
et ben vous allez venir tous les jours a I'hdpital les prendre. » Naggi vit chez lui a domicile,
mais fréquente tous les jours 'hdpital pour la prise de ses médicaments. A cela s’ajoute
diverses consultations qui ont lieu soit a I'hopital soit en ambulatoire. De surcroit, tous
les trois mois, Naggi est hospitalisé pendant une semaine en « séquentielle ». Il ne
déteste pas ces hospitalisations breves qui lui permettent non pas de dormir, mais de se
reposer et « rester comme ¢a avec le lit relevé, écouter la radio. » L’objectif de ces courts
séjours est précisément l'ajustement de son traitement. Toutefois, cet ajustement se fait
attendre. Naggi n’arrive pas a faire comprendre aux psychiatres le type de souffrance
qu’il ressent. « J'ai toujours cette souffrance-la, que je n’arrive pas a expliquer a mon
psychiatre. Il me demande, ¢a vous fait mal, ¢a vous briile ? Et je ne sais pas, j'ai mal, je
souffre et ¢a ils n’arrivent pas a comprendre. Je pense que c’est le Leponex qui fait ¢a. Parce
que ¢a me... Je n’arréte pas de leur en parler que je souffre, je souffre. Je leur en parle ¢a fait
des années. |'arréte pas de leur dire. Il y a en a méme une, elle m’a dit, écoutez il va y avoir
un nouveau psy, ce qu’on voudrait c’est pas vous entendre dire, je souffre. » Cette question
de la souffrance revient souvent dans ses propos. Naggi aimerait bien prendre quelque
distance avec I'hdpital, et ne plus avoir a faire ces deux allers-retours par jour pour
prendre son traitement. Il considere aussi qu’a I'hdpital, les infirmieres sont
« désagréables » car elles ne lui permettent pas de s’y installer pour dormir un peu. Selon
lui, elles autorisent a d’autres ce qu’elles lui interdisent de faire. Alors que certains
malades restent toute la journée, lui n'a droit qu’a un siége qu’on l'invite a quitter
rapidement, « méme si la fatigue [le] prend. »

Ni les séquentielles ni les nouveaux traitements ne suppriment les effets

secondaires. Naggi n’a d’autre choix que de prendre les médicaments qui lui sont
prescrits. Il a parfois tendance a répondre a certains effets secondaires par un repli sur
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son domicile. Une heure et demie apres chaque prise, il fait une sieste car il ne peut pas
faire grand-chose d’autre. 1l reste chez lui et joue a la play-station qui ne le quitte pas.
C’est pour éviter un tel repli que les psychiatres I'ont orienté, via la MDPH, vers le Foyer
occupationnel Lumiére, qui accueille des personnes handicapées par des troubles
psychiques et qui est étroitement lié a la psychiatrie publique. Naggi doit s’y rendre deux
fois par semaine de 9h a 16h30. « Deux fois c’est tout, apres ¢ca va me gaver. » Chaque jour
de présence, il doit suivre au moins une activité. Il vit ces activités - sauf la piscine -
comme une contrainte a laquelle il aimerait bien se soustraire. « On est obligé de faire au
moins une activité par jour. Des fois ¢a ne me plait pas, mais on est obligé.» Ce qu'’il
préfere au foyer, c’est passer du temps entre amis. « On reste assis entre nous dans les
couloirs, on discute. Il y a un billard. » De temps en temps, il se fait masser la téte par
I'une de ses copines. Sa présence au Foyer doit donc lui permettre de rester actif et de ne
pas se replier progressivement sur lui-méme. Au Foyer, il est suivi par des éducateurs et
des animateurs qui peuvent faire le point régulierement sur I’'évolution de sa situation et
le cas échéant faire le lien avec I'hopital. Les éducatrices le décrivent comme quelqu’un
qui est toujours plus ou moins en retrait. « Il est incapable de gérer le quotidien, il
manque d’autonomie pour les choses les plus simples. C’est quelqu’un de tres réservé, de
bien secret. Lorsqu'’il est de service le midi, il est plutét passif, les autres sont autonomes et
il ne fait finalement pas grand-chose. »

L’intervention du Samsah « Accompagner »

A partir du mois de septembre 2009, sur orientation de la MDPH, Naggi est pris en
charge par le Samsah « Accompagner ». L'objectif du Samsah est de répondre a I'attente
de Naggi Ralit et de sa famille - sa mere et sa sceur plaident pour que Naggi puisse
prendre son traitement chez lui - et de parvenir a décentrer I'organisation du systéme
de soin, en introduisant le domicile comme I'un des pdles de ce systeme. Le décentrage
du systeme de soin vers le domicile repose en grande partie sur I'engagement de Naggi
Ralit dans la gestion de son propre traitement, au besoin avec divers soutiens qui sont a
organiser car le réseau des aidants naturels semble peu mobilisable. Les intervenantes®
du Samsah notent en effet sur leur journal de bord que « la famille est ambivalente par
rapport aux soins. La prise de traitement s’est faite au 52 suite a défaillance familiale ».
Une tension semble exister entre la mere de Naggi et I'hopital. « La maman reproche a
I’équipe de soins de la mettre a 'écart. » Ce que confirme Mme Ralit: « Sils ne veulent
pas donner le traitement, je vais voir un psy privé et je me fais marquer une ordonnance,
parce que bon, je suis capable de lui donner son traitement moi aussi. »

Les capacités cognitives

Pour savoir si Naggi dispose des aptitudes nécessaires pour gérer son traitement, les
responsables du Samsah cherchent dans un premier temps a évaluer ses capacités
cognitives. A plusieurs reprises, la psychologue lui fait passer des tests afin de mesurer
ses capacités attentionnelles, mnésiques, linguistiques et organisationnelles. Il ne les
réussit pas tous et se trouve notamment en difficulté pour reconstituer un puzzle de
cinqg pieces. Il reparle plus tard de cet « échec » qui, selon lui, atteste peut-étre de ses
difficultés mais reste quand méme mystérieux. Il lui arrive en effet de reconstituer des
puzzles de 150, voire 200 piéeces, et il ne comprend pas son impuissance face a un petit
puzzle de cingq pieces seulement. « Méme vingt pieces, ce serait incompréhensible
d’échouer! » Les intervenantes notent que suite a cet échec, Naggi « se sous-estime ». Au
final, sans étre désastreux, le bilan cognitif ne s’avere pas tres bon, un « ralentissement

9 A I'exception de son directeur, le personnel du Samsah est exclusivement féminin.
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idéomoteur » étant observé sur 'ensemble des épreuves. Naggi « présente un trouble
attentionnel lorsqu'’il s’agit de gérer plusieurs informations a la fois ». Ce qui n’est pas
sans effet sur ses capacités mnésiques, du moins le suppose-t-on : « Au vu des capacités
attentionnelles, on peut penser que dans la vie quotidienne, il ne porte pas suffisamment
son attention sur les informations recues, ce qui conduit par la suite a un mauvais
encodage de ces informations et donc a des phénomeénes d’oubli. » Si Naggi maitrise bien
son vocabulaire, « en situation de conversation courante, on observe de temps en temps
une difficulté pour trouver ses mots ».

Mais c’est surtout au niveau de ses capacités organisationnelles et de planification
que selon le test, Naggi est en difficulté. Le test consiste a lui demander « d’organiser une
série de commissions en fonction de trois contraintes: respecter les horaires
d’ouverture des différents magasins et administrations; vérifier I'encombrement en
fonction des achats effectués et des objets déposés puisque toutes les courses doivent
étre effectuées a pied ; enfin consulter le plan fourni de la ville afin de ne pas effectuer
d’allers-retours inutiles ». D’emblée, Naggi renonce, disant « qu’il ne parviendra pas a
réussir I'épreuve, que c’est trop compliqué ». D’ou cette remarque de I'évaluatrice : « Il
convient de ne pas demander a M. Naggi Ralit de gérer seul les différentes démarches
qu’il a a effectuer au quotidien. » En conclusion, le bilan recommande de prendre en
compte ses difficultés attentionnelles « en ne donnant pas trop d’information a la fois, en
aidant a prioriser et organiser des activités multiples, en notant les informations
importantes sur un support papier ». Le bilan ajoute qu'’il « est important de stimuler M.
Ralit qui a tendance a mettre en avant les symptomes déficitaires liés a la maladie ». Il
s’agit cependant de « laisser M. Ralit effectuer seul les démarches » et de « ne pas hésiter
a « préparer le terrain » en construisant des plannings, en utilisant des « pense-béte ». Il
est aussi recommandé «de travailler avec lui un protocole d’utilisation de l'agenda
électronique qu'’il a a sa disposition mais qu'’il n’arrive pas a utiliser pour le moment ».
Pour les intervenants du Samsabh, il ne s’agit pas de suivre a la lettre '’ensemble de ces
recommandations, mais plutot de s’adapter a la situation de facon pragmatique. Deux
axes semblent se dégager, celui de la stimulation d'un c6té, celui de la réorganisation du
systeme de soin et de sa régulation de I'autre.

La stimulation

Au moment de leur prise de fonction, les professionnelles du Samsah constatent que
Naggi Ralit ne vient plus régulierement au Foyer Lumiere. Elles craignent que celui-ci ne
se replie dans son logement. Lors de leur premiére visite, elles notent que Naggi regrette
aussi de ne plus se rendre au foyer car il dit s’y plaire et y avoir de nombreux amis. Les
intervenantes s’attachent donc trés vite a l'inciter a retourner au foyer. « Nous recadrons
par rapport a la présence au foyer », notent-elles dans leur journal de bord. Pour tenir
compte de sa fatigue du matin, Elles intercédent aupres du foyer pour qu’une sieste soit
autorisée le matin, mais «seulement 30 mn avant le repas». Lors des visites
hebdomadaires a domicile, Naggi demande a étre aidé dans le dosage de sa cafetiere. Le
Samsah se saisit de cette occasion pour donner quelques explications, et vérifier lors de
chaque visite que les consignes sont bien intégrées. Il s’avere que d'une fois sur I'autre,
Naggi ne les mémorise pas. Le café est trop fort, et les intervenants recommencent leurs
explications. Ce genre d’accompagnement « éducatif » semble s’inscrire dans la mission
du Samsah dont 'objectif est de parvenir a une plus grande autonomisation du patient.
Naggi fait trés peu de choses chez lui puisque c’est sa mere qui s’occupe de son intérieur.
Le dosage du café est donc une prise sur laquelle s’appuie le Samsah méme si le rituel du
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café s’avere ensuite déontologiquement problématique. « En arrivant chez Monsieur, le
café était prét!!! Il serait peut-étre important de lui rappeler que nous ne venons pas
que pour boire le café et qu'il n’est pas obligé de le préparer a chaque fois. » Le Samsah
lui propose aussi de lui apprendre a faire la cuisine pour ne plus dépendre de sa mere.
L’offre reste sans écho, et Mme Ralit s’oppose elle aussi a cet apprentissage. « Vous savez,
il ne veut pas que ce soit quelqu’un d’autre qui prépare la nourriture, comme les autres
hein, d’abord... ils ne sont plus la [les freres et sceurs. NDLR]. Ca ne me fait rien jusqu’a... le
jour ot je ne pourrai plus bon, ben on fera intervenir quelqu’un pour préparer ses repas. »

Au bout d’un certain temps, le Samsah estime qu'il serait utile d’intensifier le rythme
des passages a domicile, toujours dans cette perspective de stimulation. Naggi accepte
dans un premier temps de recevoir le Samsah deux fois par semaine. Quelques jours
plus tard, il revient sur sa décision en estimant qu'un seul passage lui parait suffisant. Le
Samsah cherche d’autres occasions pour intervenir aupres de Naggi. Les professionnels
proposent par exemple d’accompagner Naggi en ville pour « 'aider a faire ses cadeaux
de Noél » comme cela est consigné dans le journal de bord. Mais la chose n’est pas facile
car Naggi semble se défiler si I'on en croit le journal de bord. « Nous lui avions proposé
lors de la visite précédente d’aller avec lui dans un magasin qu’il avait repéré et dans
lequel il voulait acheter des chaussures vraiment moins cheres par rapport au prix réel.
Mais quand on lui en reparle, il nous dit y étre déja allé et que les chaussures étaient trop
petites donc il ne voulait pas y retourner. Nous poursuivons l’entretien un moment
parce que nous sentons que Monsieur est bien et qu’il apprécie ce moment, rien de
plus. » Une autre fois, les intervenantes du Samsah se proposent d’accompagner Naggi,
qui souhaite acheter un matelas pneumatique a deux places pour recevoir sa nouvelle
copine. Une nouvelle fois, Naggi refuse une telle sortie. Les professionnelles finissent par
I'accompagner a Centre Mermoz. Naggi relativise cet « accompagnement » et inverse la
signification de l'opération: « [Le Samsah], il s‘occupe un peu de tout quoi. J'ai méme
acheté une paire de baskets avec eux. Je les ai emmenés a Auchan. Et puis j'ai demandé leur
avis, avec tout ce qu’il y a comme chaussures, j’avais besoin d’un avis quoi. » 11 est d’ailleurs
un peu dégu car les accompagnatrices restent sur leur réserve. « [L’accompagnatrice]
m’a dit que ce n’était pas a elle de choisir dans le magasin. Je dis on peut en parler. On en a
reparlé il y a deux semaines. Je dis, mais c’est rien, c’est pas grave. Seulement, il y avait
plein de baskets, des fois, on ne sait pas comment... » Si les intervenantes du Samsah
acceptent de I'accompagner, elles se gardent de trop l'assister. « Au magasin, il hésite
longuement entre deux paires, nous demande conseil. Nous I'aidons pour I'essayage,
mais faisons attention de ne pas décider a sa place.» De méme, les intervenantes
estiment qu’il doit se débrouiller seul dans la gestion de certains de ses papiers
administratifs. Naggi recoit des papiers de la mairie pour retirer son admission a 'aide
sociale. Le journal de bord précise que c’est a lui de faire la démarche: « Nous
I'encourageons a faire cette démarche seul. » Mais pour se faire aider, Naggi ne se tourne
pas seulement vers le Samsah. Il trouve aussi des conseils ailleurs. Il fait les magasins
avec sa belle-sceur car il hésite encore a acheter une nouvelle paire de baskets ou un
blouson. Cela fait méme débat, comme le note le Samsah. « Il a envie des baskets mais sa
maman lui conseille d’acheter plutét un blouson » (journal de bord).

Faute de pouvoir accompagner Naggi faire des courses, faute de pouvoir passer plus
souvent, le Samsah cherche quels sont les points d’appui possibles susceptibles de le
mobiliser. Naggi reste dans le flou: « Nous avons essayé de chercher quels centres
d’intérét il pourrait avoir. Naggi se montre tres évasif et nous avoue qu’il manque de
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motivation... Il nous dit cependant qu’une sortie au zoo pourrait 'intéresser (a noter
pour samedi !!). Il nous dit qu'’il va réfléchir pour la prochaine sur ce que nous pourrions
faire avec lui. » Difficile de savoir ce qu’il souhaiterait faire en compagnie du Samsah.
Tantot les propositions des intervenantes restent sans écho. Tantot au contraire, Naggi y
adhere avec enthousiasme. « Nous lui proposons d’aller au parc de Villars au prochain
rendez-vous de la maniere a le “sortir” un peu et Monsieur accepte volontiers. Il
emmenera du pain pour nourrir les canards!» Lors de la prochaine visite, Naggi a
préparé du pain et, selon le journal de bord, manifeste « son impatience ». Mais le
Samsah est souvent limité dans sa mission de stimulation. D'une part, Naggi se passe
souvent de I'appui du Samsah. D’autre part, les intervenantes ne peuvent passer outre
ses refus. Elles lui proposent par exemple une activité « bouée sur neige » mais, comme
elles notent sur le journal de bord, Naggi « ne semble pas tres chaud. Il demande s’il faut
remonter la pente a pied »... Lorsqu’elles le peuvent, elles se saisissent des occasions qui
se présentent pour prodiguer des conseils. Naggi se plaint par exemple d'un ami. « Il me
saoule », dit-il. Une discussion s’établit au cours de laquelle les intervenantes essaient de
proposer une maniere de réagir. La situation ne semble pas tres problématique ni la
relation véritablement toxique. Mais c’est l'occasion d’évoquer Tl'attitude qu'il
conviendrait d’avoir pour ne pas se laisser envahir.

Dans les limites du raisonnable

En fait, c’est sur l'organisation du traitement que le Samsah centre ses efforts.
Comme nous I'avons signalé, ni le traitement ni son organisation ne conviennent a Naggi.
Il souhaiterait pouvoir ne plus dépendre de I'hdpital. Il n’est pas le seul a penser de la
sorte. Sa mere estime ce déplacement quotidien trés dangereux, surtout I'hiver. Elle
n’hésite pas a proposer de se tourner vers la psychiatrie privée. « J’en avais parlé aussi. I
partait avec son scooter, moi j'avais peur. J'en avais parlé parce que j’ai dit, bon, s’ils ne
veulent pas donner le traitement, je vais voir un psy privé et je me fais marquer une
ordonnance, parce que, bon, je suis capable de lui donner son traitement moi aussi... On
verra bien, je suis capable aussi de lui donner, puisque moi j'ai un traitement aussi, je le
prends. Je me mettrai a c6té de lui et je lui dirai, allez avale ! » Mais les professionnelles du
Samsah sont ici soumis a une double contrainte. D’un coté en effet, elles se donnent
comme objectif de réaménager le réseau de soins en le centrant sur le domicile pour
répondre a la demande de Naggi et encourager ses capacités d’auto-organisation pour ce
qui concerne sa santé. D’'un autre coté, elles doivent veiller a ce que la nouvelle
organisation qu’elles cherchent a mettre en place ne soit pas pour Naggi I'occasion de se
soustraire aux prescriptions médicales, comme il I'a déja fait dans le passé, ce qui lui
ferait courir une nouvelle fois des risques de décompensation et d’hospitalisation.

La question de I'observance

Le décentrement des soins vers le domicile passe donc par I'adhésion de Naggi aux
traitements qui lui sont prescrits. En d’autres termes, Naggi doit faire preuve de
compliance et ne doit pas prendre ici d’initiatives malheureuses. Cette perspective qui
est celle du Samsah et des psychiatres tranche avec celle qui est poursuivie dans les
autres domaines de la vie quotidienne. L3, les intervenantes du Samsah cherchent a
créer les conditions optimales pour que Naggi puisse décider. Certes, les contraintes ne
sont pas exclues (I'obligation de venir au Foyer par exemple) mais lorsque c’est possible,
les professionnels cherchent a faire en sorte que ce soit lui qui décide. Il est vrai que les
enjeux immédiats sont en général assez faibles. Naggi peut se tromper dans le dosage du
café, dans le choix de ses baskets ou dans la couleur de son matelas pneumatique, ou
encore dans les activités qu'il entend suivre au Foyer, sans que les conséquences soient
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dramatiques. L’autonomisation de Naggi peut étre maintenue comme axe de travail du
Samsah. Avec la maladie mentale, en particulier la schizophrénie, les risques sont d'une
autre nature. Le manque d’observance peut avoir pour conséquence a plus ou moins
long terme la réactivation des situations de crise. Toutefois les patients peuvent avoir
tendance a ne pas suivre les prescriptions quand ils constatent d’'une part que la
thérapeutique ne produit pas tous ses effets et que d’autre part certains de ceux-ci sont
particulierement handicapants. Cela fait quinze ans que Naggi est suivi en psychiatrie et
il a du mal a en voir les résultats. Tout au plus sait-il a quoi il échappe, mais il ne constate
pas d’amélioration de son état de santé. En revanche, ce qu’il observe au jour le jour, ce
sont les effets secondaires, et il tend a apprécier la thérapeutique en fonction de la
présence ou de l'absence de tels effets. C'est d’ailleurs ce que notent les intervenantes du
Samsah dans leur journal de bord : « Naggi nous dit qu’il va mieux depuis son rendez
vous chez le Docteur... et surtout depuis son nouveau traitement. Il ne ressent plus de
douleur. D’ailleurs nous lui trouvons un visage beaucoup plus serein. »

Dans ces conditions, les professionnelles du Samsah s’efforcent de persuader Naggi
de respecter les prescriptions médicales, c’est-a-dire, de ne jamais modifier la posologie
et de ne jamais changer 'horaire des prises. Les rappels a I'ordre son fréquents, comme
on peut le constater dans le journal de bord. « Je lui donne le traitement du dimanche
que je mets dans une barrette et je lui explique de ne rien changer de lui-méme parce
que ce serait grave pour sa santé. D’autre part, je lui dis que je lui fais confiance. » Mais
les tentations sont fortes, car Naggi ne manque pas d’observer les effets de la moindre
modification dans le traitement. Par exemple, «il se demande si c’est bien que le
professeur ait diminué le Prozac car au cours des deux derniers jours, il se reproche de
s’étre senti énervé et d’avoir un peu élevé le ton avec sa mere a deux reprises » (journal).
Il n’hésite pas a se donner le droit - quand il le peut - de changer les doses ou d’espacer
les prises. Le jour du réveillon, le psychiatre 'autorise a prendre le médicament du
matin en quatre prises réparties au cours de la journée. Il s’en porte beaucoup mieux, et
il. Aussitot il s'appuie sur cette amélioration d’'un jour pour suggérer I'étalement des
prises lorsqu’il prend ses médicaments a domicile. Les intervenantes lui reprochent une
telle demande. Elles rendent compte de l'incident sur leur journal de bord: « Pour le
réveillon le Dr O avait étalé son traitement sur la journée pour qu’il ne soit pas trop
fatigué le soir. Naggi Ralit nous demande alors s’il ne pourrait pas prendre son
traitement en quatre fois par jour plutét qu'en deux pour étre moins fatigué au foyer
avant midi. Nous le renvoyons au médecin et nous lui faisons remarquer qu’a peine nous
avons accédé a sa demande de prendre le traitement chez lui qu’il commence a faire une
autre demande au sujet du traitement. Qu'’il ferait bien de voir déja comment ¢a se passe
avec les derniers changements et qu’il peut parler d’autre chose que du traitement. »
Cela revient bien a demander a Naggi de ne faire preuve ici d’aucune initiative, sans en
référer au préalable au médecin.

Pour autant, les consignes ne sont pas si claires. Tous les médicaments n’ont pas le
méme statut. Si la prise de certains d’entre eux ne peut étre modifiée sans supervision
meédicale, celle d’autres médicaments peut dépendre entierement de la décision de Naggi
et de I'appréciation qu'’il porte sur son état de santé. Ainsi en est-il par exemple du
sédatif PC, un produit homéopathique qu’il peut absorber dés qu’il se sent nerveux ou
anxieux, ou du Tercian, un antipsychotique qu'’il est autorisé a prendre «en cas de
besoin ». L’observance ne consiste donc pas seulement a suivre une consigne de prise de
médicaments. Elle passe par une auto-évaluation de son état par le patient, qui se trouve
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impliqué dans la thérapeutique et doit discerner les médicaments « modifiables » de
ceux qui ne le sont pas. La question de 'observance ne s’arréte pas la. Les médecins
n’ont en effet souvent pas de thérapeutique assurée, en particulier dans le cas de Naggi.
[Is sont au contraire en permanence en recherche d’ajustement. En sorte que la consigne
de non modification du traitement est périodiquement outrepassée par les médecins
eux-mémes lorsqu’ils procedent a des modifications. Cet ajustement permanent peut
laisser planer un doute sur l'efficacité du traitement et inciter le patient, lui aussi, au
mieux a dire son mot dans le cabinet du psychiatre, au pis a prendre l'initiative d’'une
suspension de traitement. Parfois méme, des négociations s’engagent entre les
professionnels de santé, qui n'ont pas toujours le méme point de vue sur la question.
Naggi parle « d’arrangement » avec tel infirmier a propos de tel médicament, ce qui peut
lui donner le sentiment que les traitements sont modifiables a merci. Il s’étonne qu’'une
infirmiére I'oblige a prendre du Tercian, alors que 'ordonnance lui laisse le choix de la
prise. Naggi, qui voit différents psychiatres, peut aussi étre tenté de trouver le psychiatre
qui lui prescrira la thérapie dont il pense qu’elle a déja fait ses preuves sur lui. Ainsi
constate-t-il lors d’'une séquentielle dans un autre hdépital que celui ou il a 'habitude
d’étre traité les effets bénéfiques du Lepticure, un médicament qu’il ne prenait pas
jusqu’alors. A sa sortie, il compte bien voir un neuropsychiatre pour lui demander une
prescription pour ce médicament. Le Samsah accompagne Naggi dans cette démarche en
notant ceci dans le journal de bord : « Naggi Ralit doit parler au neurologue du Lepticure,
apparemment c¢a lui faisait du bien lorsqu'’il le prenait a ’hdpital, le neurologue pourra
juger de lui en prescrire. Si jamais il ne lui prescrit pas, il est possible de le faire passer
par l'interne de [I'hopital] Sud. » Il est clair qu’en I'occurrence, le Samsah ne se borne pas
a inciter Naggi a suivre les prescriptions médicales. Il 'accompagne dans ses tentatives
d’arrangement et de négociation de ses traitements thérapeutiques.

Le redéploiement du réseau de santé

Lorsque le Samsah intervient en octobre 2009 aupres de Naggi, ce dernier entretient
des relations régulieres avec d’une part la psychiatrie publique, puisqu'’il se rend chaque
jour au pavillon 52 de I'hopital Bel Air, et d’autre part le Foyer Lumiere ou travaille du
personnel de santé, ou il se rend en principe deux fois par semaine. De temps a autre -
mais nous n’avons pas beaucoup d’informations sur ce sujet - il fréquente d’autres
services hospitaliers et la médecine ambulatoire. Pour le Samsabh, il s’agit de remplacer
le service rendu quotidiennement a I'hopital par une prestation a domicile. Pour les
raisons que nous venons d’évoquer, ni les psychiatres ni le Samsah n’envisagent que
Naggi - méme avec 'aide de ses aidants naturels - puisse autogérer ses traitements. La
nouvelle organisation que le Samsah cherche a mettre en place doit lui permettre une
plus grande qualité de vie dans des conditions de sécurité identiques, voire améliorées.
Le déplacement vers le domicile ne doit bien entendu pas entrainer de baisse de
I'observance. Par ailleurs, Naggi doit pouvoir maintenir ou établir des liens occasionnels
avec le réseau sanitaire réparti dans la ville. Mais il a parfois des difficultés a se rappeler
les rendez vous qui lui sont fixés. Il ne prend pas spontanément l'initiative de solliciter le
bon service au bon moment. Enfin, il est souvent en demande d’accompagnement en
direction des services ou des personnes qu’il ne connait pas. D'un service a l'autre, il
craint que des informations ne se perdent et que, faute de connaitre son passé, les
soignants ne se méprennent sur son cas. Tout simplement, il a parfois peur de se perdre.
Ainsi lorsque nous I'accompagnons au service de neurologie de I'Hopital Sud, il nous fait
part de son stress et précise qu’il n’aurait jamais pu trouver le service tout seul. Il laisse
a une infirmiére une lettre destinée au neurologue. Il craint que celle-ci ne I'égare.
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La transition vers le domicile est progressive. Dans un premier temps, le Samsah se
substitue un jour sur deux a I'hopital. Les jours impairs, sauf ceux ou il passe au foyer,
les intervenantes viennent donner a Naggi son traitement a domicile. Les jours pairs,
Naggi doit encore se rendre a I'hopital. Le systéeme semble bien fonctionner (sauf le 31
janvier ou le 1€ janvier : la succession de deux jours impairs est source d’angoisse !).
Apres le passage en séquentielle, une infirmiére libérale passe tous les jours. Naggi ne
doit plus se rendre a ’hdpital. Le Samsah poursuit ses visites a domicile mais il n’a plus
en charge la distribution des médicaments. Cette délocalisation du systeme de soins vers
le domicile s’accompagne de la mise en place d'une autre logistique. Il ne doit pas y avoir
d’interruption dans le traitement, pour quelque raison que ce soit. La pharmacie de
quartier devient le centre d’approvisionnement ou l'infirmiére libérale vient prendre les
médicaments le matin, et Naggi en fin d’aprés-midi. A chaque changement de traitement,
le Samsah passe a la pharmacie avec Naggi. De méme, Naggi doit se rendre une fois par
mois au laboratoire pour une prise de sang destinée a surveiller son traitement au
Leponex. La encore, le Samsah veille a ce que les papiers administratifs soient remplis

correctement, afin que Naggi n’ait rien a régler directement. Il est entendu que le
laboratoire envoie directement les résultats a ’hopital par télécopie.

Pour l'instant, cette organisation logistique (infirmiere libérale, pharmacie, foyer,
laboratoire, hopital) ne saurait fonctionner sans l'intervention du Samsah. En effet, elle
repose aussi sur diverses implications de Naggi, qui ne parvient pas toujours (ou ne
cherche pas) a avoir une vision globale des taches qu'il doit prendre en charge, d’autant
qu’il n’adhere pas forcément a toutes les opérations qui lui sont proposées. Il lui arrive
aussi de ne pas comprendre certaines d’entre elles. Aussi, le Samsah doit assurer une
certaine médiation entre Naggi et le systeme de santé. Médiation qui passe en premier
lieu par un certains nombres d’objets techniques servant de relais. Calendriers, Post-it,
pilulier, gérés par le Samsah ou l'infirmiere libérale, lui permettent de se repérer dans le
temps et I'espace. Encore faut-il que la place de ces objets soit stabilisée et qu’il accepte
de s’y reporter. La perte de pilulier qui circule en principe entre Naggi, le pharmacien, le
foyer, le Samsah et l'infirmiere libérale perturbe le systéme a peine mis en place. Ce
pilulier ne convient pas a I'infirmiere libérale, qui en propose un autre. Quoi qu'il en soit,
ce systeme de rappel ne suffit pas. Il est alors renforcé par l'intervention directe du
Samsah qui, aux moments importants, soit passe directement a domicile pour rappeler
tel ou tel rendez-vous, soit appelle directement Naggi sur son portable. La médiation est
aussi directe lorsque les intervenantes du Samsah 'accompagnent quand il doit faire
face a de nouvelles situations. Ainsi en est-il lors de la séquentielle du mois de février. En
effet, elle doit avoir lieu a I'Hopital Sud, qu’il ne connait pas. Naggi demande la présence
des intervenantes du Samsah au moment de 'entrée a I'hopital. Mais il préfere étre
transporté par son pere afin que celui-ci puisse repérer l'itinéraire pour d’éventuelles
visites. Les professionnelles du Samsah font plusieurs visites pendant la séquentielle. Ils
se chargent de la sortie et récupérent tous les papiers nécessaires a la poursuite des
soins. Par la suite, nous accompagnerons nous-mémes Naggi pour une consultation
neurologique dans le méme hdpital, le Samsah n’étant pas disponible ce jour-la.

Ces différentes médiations et prises en charge n’indiquent pas que, dans le domaine
de la santé, les intervenantes du Samsah ne cherchent pas a placer Naggi en position de
décider. Ainsi, a la sortie de la séquentielle a 'hdopital Sud, Naggi doit-il prendre un
rendez vous avec le psychiatre de I'hopital Bel Air. L’interne souhaite qu'’il le prenne lui-
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méme. « L'interne essaie de le responsabiliser par rapport a ca. Il serait mieux que ce
soit lui qui fasse la démarche d’appeler » (journal de bord). Pour l'inciter a suivre cette
consigne, les intervenantes du Samsah lui proposent de passer au foyer: « Nous lui
proposons de passer au bureau pour téléphoner lui-méme. »

Conclusion

Depuis mars 2010, le nouveau systéme de prise en charge a domicile est en place.
Naggi a pris ses distances avec I'hopital. Mais le Samsah fait un constat amer. « Nous
constatons que depuis les infirmieres libérales passent lui donner son traitement, Naggi
ne bouge pratiquement plus de chez lui.» Il a du mal a se réveiller le matin lors du
passage du Samsah, qui change son organisation pour passer plus tard. Naggi ne vient
pratiquement plus au foyer et parle de ne plus s’y rendre car « c’est trop dur pour lui »
(journal de bord). Les professionnels du Samsah s’interrogent : « Nous nous demandons
s’il ne se sent pas plus mal depuis que les choses sont “bien casées” (infirmiere libérale).
Nous avons le sentiment qu’il est moins ouvert a la conversation. Nous le quittons assez
rapidement car Monsieur s’endort assis. » Naggi reste beaucoup chez lui. Mais il n’est
pas seul. Il est accompagné d’'une copine qu’il a rencontrée lors de la séquentielle. Elle
vient trois fois par semaine. Les intervenantes du Samsah lui demandent « si lorsqu’il la
voit il a plus la “péche”. Il nous répond qu’ils dorment (a la demande de Monsieur) ! ».

Pour autant cette situation n’est pas stabilisée. Naggi vient de changer une nouvelle
fois de traitement. Les prises de Leponex sont modifiées. Il ne prend qu'un seul
comprimé le matin et trois le soir. Avec I'Urbanil et le Prozac, il compte sept cachets par
jour. Il dit ne plus éprouver de fatigue dans la journée et apprécie de ne plus avoir a faire
une sieste. Il explique qu'’il a su parler au psychiatre sur les conseils du Samsah. « Il faut
savoir lui parler... Je lui ai d’‘abord parlé de mon mal-étre. J’ai attendu pour les problemes
de préhension. Le psychiatre, il vaut mieux lui parler d’une seule chose a la fois. » Le
journal de bord indique : « Naggi nous dit qu’il va mieux depuis son rendez-vous chez le
Docteur... et surtout depuis son changement de traitement. Il ne ressent plus de douleur.
D’ailleurs nous lui trouvons un visage beaucoup plus serein et détendu. » Le répit est de
courte durée. Quinze jours plus tard, Naggi évoque sa fatigue et se plaint a nouveau de
ses douleurs. Il doit revoir le psychiatre et espére un autre ajustement de son traitement
a 'occasion de la nouvelle séquentielle qui se profile, mais qui tombe bien mal puisque,
selon Naggi, il sera a I'hopital lorsque sa copine en sortira.

Au dela de ces douleurs rémanentes, Naggi n’adhere pas totalement a la nouvelle
organisation. Il prend tout seul la majeure partie de son traitement le soir: alors
pourquoi ce contrdle matinal par les infirmieres libérales « qui ne font que passer et qui
ne discutent pas » ? Pour lui, cela montre qu’on ne lui concede que « de petites choses a
chaque fois » et qu’au bout du compte, on ne lui fait pas vraiment confiance.
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« On ne sait pas a quoi s’en tenir, ¢a n’avance pas »

Le cas de Frédéric Moulin

Frédéric Moulin est suivi régulierement par les intervenantes du Samsah
« Accompagner » depuis le mois de mars 2010. Celles-ci estiment que ce cas est
particulierement difficile. Non pas en raison de la lourdeur du handicap de M. Moulin -
d’autres personnes prises en charge sont bien plus séverement atteintes - mais parce
que la relation avec lui est difficile a tenir. Certes, M. Moulin est accueillant et se confie
volontiers lorsque l'on parle avec lui. Mais bien souvent les décisions qui sont prises
avec son consentement ne sont pas suivies d’effets. Tout se passe comme si tout le temps
passé avec lui a examiner ses problémes et a tenter de les résoudre était un peu perdu.
Dés qu'il se retrouve seul, M. Moulin emprunte un autre chemin que celui qui a été tracé
en concertation avec les intervenantes. Celles-ci sont un peu désabusées : « Avec lui, on
ne sait pas a quoi s’en tenir, ¢a n’‘avance pas ».

Les handicaps de Frédéric Moulin

A vrai dire, s'il est si difficile d’avancer c’est peut-étre que le point de départ n’est
pas tres bien identifié. En effet, les troubles dont souffre Frédéric Moulin ne permettent
pas de désigner avec certitude une maladie mentale avérée. Les infirmiéres de ’'Hopital
de Jour ou il se rend régulierement confirment qu’il n’y a « pas de diagnostic précis » et
qu’elles préferent utiliser la notion commode et un peu fourre-tout « d’état limite. M.
Moulin n’est jamais délirant ». Dans une grille d’évaluation remplie a titre d’exercice par
un psychiatre et les intervenantes du Samsah, il est noté une absence totale de
symptdomes positifs (délires, hallucinations), une présence importante de syndromes
déficitaires (dépression liée a une psychose) et une présence plus importante encore de
symptdmes névrotiques (dépression non liée a une psychose). La grille signale en outre
des problemes d’addiction. Par jour, Frédéric fume en effet 35 cigarettes et boit jusqu’a
12 litres de Coca-Cola. Mais le débat reste ouvert. Si certaines intervenantes considerent
que Frédéric Moulin est probablement schizophrene car il n’a aucun sens des réalités,
d’autres parlent simplement de névrose. Le cadre de santé de I’'Hopital de Jour est plus
catégorique : « vraiment je ne sais pas tres bien quelle est sa pathologie, je ne le vois pas
malade, je pense qu'il s’agit plutét d’'une inadaptation sociale ». Selon une intervenante du
Samsah, « Frédéric Moulin souffre d’une pathologie cachée ». Quant a Frédéric lui-méme,
il révele qu’il a des tendances dépressives et peut parfois avoir des acces de violence.
Mais schizophrene, « non !!! », insiste-t-il, « quand méme pas !!! », aucun psychiatre n’a
jamais évoqué cette pathologie devant lui. Frédéric Moulin doit en méme temps faire
face a de nombreuses difficultés familiales et sociales. Celles-ci sont peut-étre dues a ses
troubles psychiques. Mais I'inverse n’est pas impossible non plus.
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M. Moulin est aujourd’hui 4gé de 36 ans. Sa situation a commencé a se dégrader a
partir de la mort de sa mere en 1996. Jusque la, aucun incident majeur. Son pere est
alors agent de la SNCF et sa meére secrétaire. Frédéric suit une scolarité normale, mais
arrivé au BEP, il abandonne petit a petit ses études. « J'ai passé mon BEP de vente et puis
j'ai commencé une année parce que je n’avais pas le choix, pour faire un bac mais j'ai
arrété. Ca ne me plaisait pas. » 1l reste huit mois chez ses parents sans rien faire, puis
commence a travailler. Il fait quelques petits boulots par ci par 13, travaille en intérim. Il
passe son permis et achete une vieille voiture. I finit par trouver un CDI, mais il se fait
rapidement licencier. « Ma voiture était toujours en panne. Ca n’a pas plu a mon patron. »
Il perd sa mere en 1996. « Elle s’est étouffée en mangeant, elle a fait une fausse route. » 1l a
alors 22 ans et est tres affecté par cette disparition. Il entre dans une phase de
dépression. Il rencontre malgré tout Frangoise avec qui il aura un premier enfant, Kevin,
en 1999. L’année suivante, son péere décede d’'un cancer du poumon. L’état de M. Moulin
se dégrade. Il fait une tentative de suicide et est hospitalisé. Il fait aussi sa premiere crise
d’épilepsie. Pendant les deux ans qui suivent, sa situation s’améliore. Ses parents ont
laissé un peu d’argent, et avec son épouse, il vit plus ou moins sur son capital. Il a un
second enfant, une fille. L’année 2002 est pour lui « une excellente année. Le mariage, la
naissance de Cécile... Vraiment, la meilleure année ».

Mais cette situation relativement confortable ne dure pas. Le capital s’épuise et
bientdt le couple n’a plus que I'AAH pour vivre. Il s’endette et se tourne vers les
associations humanitaires. « En 2003, tout s’est effondré comme un chdteau de carte. On
s’est retrouvé sans rien du tout quasiment, on s’est retrouvé a demander aux Restos du
ceeur, a la Croix rouge. » Frédéric n’arrive pas a gérer les quelques prestations sociales
dont il bénéficie. Conscient de ses limites, il décide de demander une mesure de
protection. Il pense a la tutelle, mais son psychiatre lui conseille une mesure moins
contraignante. « J’avais perdu trop d’argent... je vais voir I'hépital ot j'avais été en 2000, et
je me suis fait mettre sous curatelle. Le psychiatre m’a dit, pas sous tutelle parce que vous
ne pourrez plus voter, plus vous marier... Je préfere mettre quelque chose de moins lourd. »
Le climat se détériore avec sa femme. Frédéric devient de plus en plus agressif, violent.
Mais de méme qu'il s’est tourné quelques années plus tot vers la tutelle pour controler
sa prodigalité, il sollicite désormais le concours de la psychiatrie pour réguler son
agressivité. « Je voulais me soigner parce que j'étais violent avec ma femme. » A partir de
novembre 2008, il fait 'objet d'un soutien rapproché et doit se rendre quotidiennement
a I'Hopital de Jour. Cela ne I'empéche pas d’avoir une altercation particulierement
violente un jour avec sa femme. Il lui casse le nez. Francoise le quitte et, avec ses deux
enfants, s’installe chez ses parents. Elle demande le divorce et porte plainte. Le tribunal
condamne M. Moulin a trois mois de prison avec sursis et a une injonction aux soins.

Frédéric se retrouve tout seul dans un appartement bien trop grand et trop cher
pour lui. Avec I'aide de divers intervenants, il finit par trouver un appartement plus petit
dans lequel il emménage en juillet 2009, avec un matelas, une table et trois chaises,
Frédéric peut y recevoir ses enfants un week-end sur deux. Il continue a se rendre a
I'Hopital de Jour et suit un traitement conséquent, a la fois pour sa dépression et son
épilepsie. Les médecins découvrent qu'’il est aussi diabétique probablement en raison de
son addiction au Coca-Cola. Frédéric Moulin cumule les handicaps. A ses troubles
psychiques et physiologiques s’ajoutent des handicaps plutot sociaux et familiaux.
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Une organisation réticulaire

A partir de mars 2009, Monsieur est donc pris en charge a domicile par le Samsah
« Accompagner » sur orientation de la MDPH. Le service ne se substitue pas pour autant
aux autres structures qui continuent a apporter leur soutien a Frédéric Moulin. Ce
dernier en effet, est au centre de nombreux réseaux institutionnels et sociaux. Voila en
effet maintenant presque quinze ans que M. Moulin est engagé dans une carriere de
malade mental. Actuellement, il prend plusieurs fois par jour son traitement
médicamenteux et se rend deux fois par semaine en ambulance a I’'Hopital de Jour de 9 h
du matin a 16 h. La-bas, il rencontre d’autres malades avec qui il passe beaucoup de
temps. Régulierement, il s’entretient avec les infirmieres et une fois par mois avec le
psychiatre. Il participe a certaines activités désignées comme des « médiations »: la
« médiation cuisine » par exemple, ou encore la « médiation esthétique » qui concerne
I'image corporelle, 'hygiene et I'estime de soi. Frédéric regrette de « ne pas faire grand-
chose » sinon « boire du café et fumer des cigarettes ». Chaque semaine aussi, il participe
au CMP voisin a un groupe de parole et, de méme qu'il fait preuve d’assiduité a 'Hopital
de Jour, il ne rate jamais une seule séance. Les responsables de I’'Hopital de Jour notent
une certaine amélioration mais en méme temps estiment arriver « un peu au bout de ce
qu'il est possible de proposer ». Effectivement, Frédéric Moulin qui, il y a quelques années,
était souvent dans la rupture de son traitement, est aujourd’hui tres observant. L’Hopital
de Jour vient de lui proposer, mais sans trop y croire, de travailler dans une entreprise
agricole d’insertion qui accueille des personnes handicapées psychiques. Frédéric
Moulin doit y travailler quelques jours a I'essai sans étre rémunéré. Si le travail lui
convient et s'il fait affaire, il y sera salarié 20 heures par semaine. Les responsables de
I'Hopital de Jour s’inquietent de savoir comment il parviendra a se réveiller chaque
matin pour étre a ’heure au travail.

A ce suivi de sa santé mentale, s'ajoutent les autres contrdles médicaux. Son
épilepsie est maintenant stabilisée et le traitement supervisé par le psychiatre. Frédéric
Moulin doit procéder a des examens concernant son diabete. Son addiction au Coca-Cola
risque d’augmenter son taux de diabete, d’ou des rendez-vous de contrdle réguliers. Il y
a aussi les rendez-vous occasionnels. M. Moulin doit étre opéré de la cataracte, ce qui,
dans la phase postopératoire, entraine la mise en place d'un dispositif de visite a
domicile par des infirmieres libérales.

Frédéric Moulin est par ailleurs sous curatelle renforcée. Il ne dispose que de 60 €
par semaine. Il consacre les trois quarts de son budget a 'achat de son tabac. Il lui reste
donc environ 15 € pour le Coca-Cola (36 centimes la bouteille de deux litres), pour sa
carte de téléphone et par grand-chose pour tout le reste. Ce qui I'oblige a constamment
demander des aides exceptionnelles a sa tutrice, que celle-ci lui accorde de temps a
autres, selon I'état des finances et surtout la nature des projets envisagés. Depuis peu, M.
Moulin doit aussi rendre des comptes au SPIP (Comité de Probation). On a vu qu'il a été
condamné a une injonction aux soins, et il doit mensuellement apporter la preuve qu'’il
suit bien un traitement, faute de quoi son sursis risque de tomber.

M. Moulin est inscrit dans un réseau familial qui est en train de se recomposer. Sa
femme I'a quitté et le couple doit arriver a s’entendre pour 'organisation du droit de
visite. Normalement, M. Moulin doit prendre ses enfants un week-end sur deux et la
moitié des vacances scolaires. Il doit pouvoir leur trouver des activités, notamment
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pendant les vacances. Mais, lors de notre enquéte, les enfants sont un peu plus présents
que prévu, ce qui demande donc un surcroit d’organisation et une sollicitation un peu
plus fréquente de la tutrice pour I'alimentation des enfants.

Enfin, les réseaux sociaux que fréquente Frédéric Moulin sont pratiquement
inexistants. Faute de moyens, il ne fréquente pas les cafés. Depuis qu'il est arrivé dans
son nouveau quartier, il se rend de temps a autres au Jardin des Plantes. Il regarde les
joueurs de boules et arrive a nouer quelques relations. « C’est des gens que j’ai rencontrés
par hasard. Il y en a un, il a 85 ans, un autre de 52 et un autre de 70 ans. Je préféere comme
¢a, ¢ca m’‘apprend un peu de la vie.» Dans son immeuble, Frédéric ne connait pas ses
voisins. Mais, semble-t-il, I'inverse n’est pas vrai. Depuis qu’il a emménagé, il recoit de
temps a autre des présents anonymes, un sac de boites de conserve, une assiette de
gambas... Mais Frédéric ne cherche pas a en savoir plus.

L’engagement du Samsah

C’est donc une personne liée, parfois étroitement, a plusieurs réseaux que le Samsah
est appelé a prendre en charge. Il ne s’agit pas pour le Samsah de remplacer ces réseaux,
mais au contraire, a partir d'une intervention a domicile, de s’articuler a eux. Certes, a
terme, les responsables de I'Hopital de Jour considerent qu'il serait préférable que
Frédéric Moulin espace ses visites, puis cesse de fréquenter la structure. C'est d’ailleurs
le psychiatre de I'Hopital qui a poussé a la solution Samsah. Mais dans 'immédiat, tel
n'est pas l'objectif. M. Moulin est invité a poursuivre son traitement en se rendant
régulierement a I’'Hopital.

L’activité du Samsah consiste donc a soutenir M. Moulin dans ses relations sociales,
mais aussi a le conforter dans I'organisation de sa vie concréte. En effet, les différentes
structures qui suivent M. Moulin, exercent cette activité la plupart du temps a distance.
C’'est a Frédéric de se rendre a I'Hopital de Jour ou au SPIP. La déléguée a la tutelle
exerce la mesure de protection a partir de son bureau. Si elle contingente chaque
semaine l'argent de poche de M. Moulin, elle le fait de loin et n’a donc aucune lisibilité
sur l'usage de cet argent. Dans certains cas d’ailleurs, il est demandé a M. Moulin de
transférer certains actes de sa vie quotidienne hors de son domicile, afin que ceux-ci
puissent étre contrdlés. Ainsi, I'organisation de la prise du traitement n’est pas
entierement laissée a M. Moulin. Chaque semaine, c’est a I'Hopital que celui-ci répartit,
avec et sous la surveillance des infirmieres, les comprimés dans les cases de son pilulier.
Chez lui, il n’a plus qu’a absorber les comprimés logés dans la case qui correspond au
jour et au moment de la prise (en général, matin, midi et soir). Mais méme dans ce cas-la,
une partie de I'action échappe au controle de 'Hopital. M. Moulin pourrait trés bien ne
pas prendre ses médicaments ou bien ne les prendre que partiellement. C'est d’ailleurs
la raison pour laquelle les psychiatres demandent parfois a leurs patients de se déplacer
a I'hopital méme plusieurs fois par jour, pour leur prise de leur traitement. Mais tel n’est
pas le cas de Frédéric Moulin puisque celui-ci est désormais compliant. « M. Moulin
adhere bien aux soins, il ne rate jamais un rendez-vous » (cadre de santé).

En venant a domicile, le Samsah s'immisce dans la vie privée de Frédéric Moulin,
avec le consentement de ce dernier!®. Le Samsah est amené a porter un regard sur

10 Les bénéficiaires de la mesure peuvent a tout moment interrompre l'intervention du Samsabh. Il leur
suffit d’écrire un courrier en ce sens au Samsah.
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quelques points qui restent plus ou moins aveugles pour les autres structures
d’accompagnement. Plus ou moins en effet, car M. Moulin peut tres bien, lors de ses
divers rendez-vous, livrer des informations sur son mode de vie, ses envies, ses désirs et
ses projets. A I'Héopital de Jour, les soignants observent aussi leurs patients et peuvent
développer, a I'insu de ces derniers, un savoir sur les comportements qu’ils ont peut-étre
en dehors de I'hopital. IIs dressent ainsi un profil de leurs patients. Si la déléguée a la
tutelle ne sait pas tout sur les dépenses de M. Moulin, elle connait avec précision certains
postes, comme la part du budget qui est consacrée aux cigarettes (cf. tableau ci-dessous
concernant le budget de M. Moulin, tel qu’il est établi par la tutelle). Reste que la
déléguée ne sait pas comment sont consommés 40,1 % du budget que M. Moulin
consacre a I'entretien de sa « vie quotidienne ».

Budget de Monsieur Moulin tel qu'il est établi par le service de tutelle
(souligné par nous)

Budget mensuel prévisionnel

Base de calcul Libellé

Période Montant Recettes Dépenses %
Mensuelle 681,6 Alloc. Adulte Handicapé 681,63 100
Semaine 60 Vie quotidienne 260 40,1
Semestrielle 64,42 Assur habitation 10,74 1,68
Annuelle 33,8 Assur resp. civile 2,82 0,43
Mensuelle 32 Elect ou gaz 32 4,94
Annuelle 276 Eau 23 3,55
Mensuelle 120 Cigarettes 120 18,5
Mensuelle 56,8 EDF 569,09 en 10 fois 56,9 6,78
Mensuelle 50 Dommages et intérét épouse 50 7,72
Mensuelle 41,43 Mutuelles 41,43 6,39
Mensuelle 50,97 Loyer (APL déduit) 50,97 7,87
Total 681,63 647,85

Ainsi, la fagon dont s’organise au quotidien M. Moulin n’est pas vraiment connue par
les structures qui assurent sa prise en charge. En revanche le Samsah apporte un autre
éclairage sur cette organisation concrete. Tres vite, en se rendant a son domicile, les
intervenantes constatent que Frédéric Moulin s’écarte des normes d’hygiene qui sont
pour elles 'une des conditions de son insertion dans la cité. Elles notent aussi que bien
souvent, en dérogeant a ces normes, M. Moulin agit a I'encontre de ses propres intéréts
comme c’est le cas pour la consommation de tabac et de Coca-Cola.

Ces divers constats, assez rapidement faits, amenent le Samsah a établir avec M.
Moulin un contrat d’accompagnement (document individuel de prise en charge) centré
d’'une part sur l'entretien de soi et d’autre part sur la relation au corps médical.
L’hygiene alimentaire, corporelle ainsi que celle du logement et I’estime de soi comptent
en effet parmi les objectifs importants du contrat d’accompagnement a quoi s’ajoute la
question de la gestion du budget. Le contrat stipule aussi que le Samsah veillera a la
régularité du suivi médical, que ce soit en psychiatrie ou en médecine générale. Des
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modalités concretes d’intervention sont définies. M. Moulin sera accompagné par les
intervenantes du Samsah a raison de deux visites a domiciles par semaine (qui plus tard
passeront a trois) pour établir des menus, faire des courses, préparer des repas et
entendre les conseils qui lui seront donnés. Des relations partenariales seront tissées
entre le corps médical, la tutrice et le Samsah. Enfin, M. Moulin devra s’engager dans des
actions collectives autour de I'hygiéne et de I'estime de soi.

Extrait du document individuel de prise en charge de Monsieur Moulin

OBJECTIFS MODALITES D’'INTERVENTION

v Sensibiliser Monsieur autour de | v 2 visitesadomicile par semaine
I’hygiéne corporelle v Conseils au quotidien

v Sensibiliser Monsieur autour de | v' Participer a des actions collectives
I'entretien du logement autour de I'hygiene.

Etablissement des menus
Accompagnement aux courses
Préparation de repas

v Sensibiliser Monsieur sur 1'équilibre
alimentaire en lien avec son budget
et ses problémes de santé.

AN

v' Veiller a un suivi médical régulier | v' Travail en partenariat avec les
(psychiatrie et médecine générale). équipes de soins et la médecine
générale.

v' Soutien dans la gestion de son | v Accompagnement et conseil pour ses
budget hebdomadaire. achats sur I'extérieur
v’ Travail en partenariat avec la tutrice.

v" Améliorer 'estime de soi v’ Participer a des actions collectives
autour de 'estime de soi.

M. Moulin, un acteur-réseau

Le contrat qui est signé entre le Samsah et M. Moulin est un contrat « d’accompa-
gnement ». Ce qui signifie que le Samsah entend non pas « faire a sa place », mais « faire
avec » lui, en sorte qu’il puisse devenir a terme autonome a domicile et gérer tous les
détails de sa vie quotidienne. L'intervention - provisoire - du Samsah est congue de
sorte qu'il puisse acquérir certains apprentissages ou corriger les comportements qui
ne conviennent pas. Cela dit, le Samsah se garde bien d'imposer quoi que ce soit a M.
Moulin. Le consentement de ce dernier est requis: la perspective de 'autonomie ne
s’accommode pas avec la pratique de I'injonction. L’action des intervenantes du Samsah
releve plutot du conseil, voire de l'influence. C’est peut-étre pour cela que le Samsah se
trouve confronté a de nombreuses difficultés et a le sentiment « de ne pas avancer ».

Si M. Moulin est un acteur « sous contrainte », puisqu’il vit sous de nombreuses
tutelles - celle des mesures de protection, celle de la justice, celle des soins, celle de sa
pathologie - il reste malgré tout auteur de sa propre vie dans bien des domaines.
Malgré sa pathologie, il dispose de ses capacités et en général, « sait faire » sauf qu’il
n’agit pas toujours en conformité avec ce qu’il faut généralement faire ni avec ce
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qu’attendent de lui les différentes tutelles. Si Frédéric accepte finalement les différents
« cadres » qui lui sont proposés, dont celui du Samsabh, il les conteste « a bas bruit » et,
d’une certaine facon, s’emploie aussi a les défaire. Certes, il ne peut guére s’opposer aux
injonctions judiciaires, mais il a parfaitement le droit de s’écarter de ce qui lui est
conseillé, surtout quand il s’agit des menus détails de sa vie quotidienne. Cette
« liberté », qui lui est reconnue par tous, est en méme temps problématique quand elle
a pour conséquence de laisser parfois agir M. Moulin contre lui-méme.

Chaque semaine, le Samsah passe chez Frédéric, d’abord pour faire des menus
types avec lui, puis pour 'aider a faire ses courses et enfin pour préparer ses repas. Ce
qui est recherché au travers des menus types, c’est un meilleur équilibre alimentaire
dans le cadre d'un budget extrémement serré puisque celui-ci ne dépasse pas 15 € par
semaine. Non seulement, M. Moulin consomme du Coca-Cola de fagon excessive, mais il
n’obéit a aucun ordre alimentaire. Il ne cuisine pratiquement pas, préfere ouvrir les
boites de conserve qu’il a sous la main et manger ce qu’il a dans le frigidaire (depuis
qu’il en a un), quitte a ce que ce soit plusieurs fois la méme chose. Les intervenantes
sont stupéfaites de la capacité de consommation de M. Moulin qui peut tres bien
ingurgiter cinq steaks hachés de suite ou une douzaine de yaourts d’affilée. Par ailleurs,
Frédéric Moulin ne mange aucun légume ni aucun fruit. Les menus qui sont faits pour la
semaine visent donc a rétablir une certaine hygiene alimentaire. Ils ne sont pas
imposés, mais discutés avec lui au cours d’'une séance qui dure un certain temps. yyll
s’'agit a la fois de prendre en compte les préférences de M. Moulin, les impératifs
nutritifs et financiers mais aussi, les besoins des enfants quand ils sont la. M. Moulin a
la charge d’écrire les menus sur un cahier consacré a cette activité. Les discussions
peuvent étre assez longues car les arbitrages ne sont pas évidents. Les différentes
contraintes sont difficiles a intégrer. On peut par exemple s’attarder longuement pour
savoir s’il vaut mieux acheter du pain de mie ou des bichocos. Les bichocos sont en effet
moins chers a Lidl que le pain de mie. Mais le risque, c’est que les enfants consomment
les biscuits bien plus rapidement que le pain de mie, ce qui n’est pas correct aussi bien
d'un point de vue alimentaire que d'un point de vue financier. Finalement, apres
plusieurs hésitations, on en reste aux bichocos. Les sardines sont conseillées par les
intervenantes compte tenu de la modicité de leur colt mais aussi pour leur apport
nutritionnel. Frédéric estime qu'’il y a trop d’huile. Les intervenantes suggerent de vider
I'’huile dans I’évier avant de les manger. Frédéric donne son accord pour les sardines,
mais le consentement ne parait jamais bien solide. Le moindre argument peut le faire
changer d’avis sans qu'’il soit certain que son avis soit réellement modifié.

S’il en est ainsi, c’est que finalement tout le monde sait que les menus ne seront pas
suivis. D’ailleurs, la séance « menu » commence par une petite évaluation sommaire de
la semaine qui vient de s’écouler.

« Alors M. Moulin, vous ne les avez pas bien suivis, ces menus
Ah ! ben non, pas trop.

Et les menus qu’on va faire aujourd’hui ce sera pareil.

Et oui, vous me connaissez.

Alors on les fait ou ne les fait pas, ces menus ?

Ben oui quand méme, on les fait... »

La séance de l'établissement des menus commence sans que personne ne soit
vraiment dupe de leur utilité. « On va acheter des yaourts pour ce soir », me disent plus
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tard les intervenantes, « mais on sait tres bien que le soir méme, il n’y en aura plus ». 11
reste que la séance « menu » se poursuit. Elle est un moment de discussion au cours de
laquelle bien d’autres choses peuvent étre évoquées et «travaillées» par les
intervenantes du Samsah qui insistent souvent sur le « recadrage » dont a besoin M.
Moulin. Nous reviendrons sur cette question plus loin.

L’accompagnement aux courses releve d'une problématique analogue. Le
lendemain de la visite « menu », la séance commence d’abord par un inventaire des
stocks. Les intervenants regardent ce qu'il reste dans les placards et le frigidaire, en
prenant bien soin de regarder les dates de péremption, notamment sur les produits
congelés. Cet état des stocks peut étre l'occasion de certains conseils. L'une des
intervenantes remarque des restes d’un plat de pates dans le frigidaire, d’ou la
consigne : « La prochaine fois que vous faites des pdtes, Monsieur Moulin, essayez d’en
mettre un peu moins. Il est préférable de tout manger et de ne rien laisser. » Le frigidaire
est-il trop sale, c’est une occasion de demander a M. Moulin de le nettoyer en lui
expliquant pourquoi. Il sera plus tard félicité pour avoir suivi le conseil du Samsah.

A partir de cet inventaire et des menus faits la veille, la liste des courses est établie.
Cette liste peut donner lieu a de nouvelles discussions, soit pour réviser les menus
parce qu’au bout du compte ceux-ci ne plaisent pas a M. Moulin, soit pour évoquer la
question des quantités. La liste, écrite par Frédéric, lui est alors confiée. C’est lui qui
doit trouver les produits dans le Lidl voisin. Les intervenantes 'accompagnent et
veillent a ce que les opérations se déroulent conformément a ce qui a été décidé.
L’enjeu est que M. Moulin maitrise ses achats au mieux, qu’il ne cede pas aux envies du
moment en passant devant les rayons, et enfin que le montant total des achats ne
dépasse pas la somme qu’il a en poche, soit 15 €. Lors d’'un épisode précédent, M.
Moulin n’a pas été suffisamment vigilant. Ses achats dépassaient de quelques centimes
la somme dont il disposait. Il a fallu ramener un produit dans les rayons, ce qui a valu
un petit échange assez désagréable avec la caissiere. Le journal de bord mentionne
I'incident : « Nous arrivons a la caisse, il manque 45 centimes et Monsieur enleve une
boite de thon. La caissiere qui semble le connaitre dit que si elle avait 45 centimes, elle
les lui donnerait. Nous lui expliquons que nous sommes la pour apprendre a Monsieur
a gérer son budget et qu’il est donc logique qu’on lui laisse reposer la boite. » Afin
d’éviter ce genre de déconvenue, les intervenantes du Samsah se chargent de la
comptabilité des achats grace a leur calculette. Au fur et a mesure de I'avancée dans les
rayons, elles enregistrent le prix des produits retenus et connaissent donc le solde
disponible. De temps a autre, elles « recadrent » M. Moulin, comme elles disent, lorsqu’il
dépasse les quantités prévues. Il est tenté par le rayon des frites. Il est aussitot rappelé
a lordre. « Mais non, M. Moulin, vous savez bien que les frites ne sont pas sur la liste. » A
quoi il répond « mais c’est pour les enfants, ils aiment bien ¢a ». C'est la une nouvelle
occasion dont se saisissent les intervenantes pour aborder la question de l'autorité
paternelle. « M. Moulin, c’est vous le pere, c’est a vous de décider. 1l faut que vous sachiez
vous affirmer devant vos enfants. » Cette fois-ci, les frites n’entreront pas dans le caddy.

Si les professionnelles du Samsah ne lachent pas la calculette et prennent en charge
la sommation des courses, elles laissent M. Moulin se perdre dans les rayons, et devant
chaque rayon dans les divers produits. C'est a lui en effet de trouver, a partir de la liste
qu'il tient en main, le produit le moins cher. On se garde bien d’aider M. Moulin a ce
moment-la. L’hypothese est que s’il se repere tout seul aujourd’hui, il saura se repérer
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tout seul demain, en I'absence du Samsah. Bien entendu, le rayon Coca-Cola n’est pas
sans poser quelques problemes. Connaissant les besoins de M. Moulin dans ce domaine,
les intervenantes consentent a faire figurer ce produit sur la liste. Mais la modération
est au poste de commandement. Certes, la somme disponible s’éleve a ce moment-la a
76 centimes. De quoi acheter deux bouteilles de Coca, soit quatre litres. Mais les
intervenantes donnent un autre conseil : n’acheter qu'une seule bouteille maintenant,
pour revenir une seconde fois plus tard pour la seconde bouteille. Un moyen astucieux
pour ralentir un peu la consommation de Coca-Cola. Bizarrement, M. Moulin ne sait
trop que faire devant le rayon. Il passe son chemin et c’est l'intervenante qui lui
rappelle ce qu’ils avaient convenus ensemble. Frédéric passe ensuite avec succes
I'épreuve de la caisse. Le compte est bon. Mais la caissiere - la méme qui a provoqué
I'incident précédent ? - ne manque pas de faire 'observation suivante en pointant la
bouteille de Coca-Cola : « C’est quand méme pas tres bon pour vous, ¢ca ! »...

La préparation des repas fait I'objet du méme genre d’accompagnement. Les
intervenantes du Samsah suggerent un plat et s’entendent avec M. Moulin sur les taches
de chacun. Le lendemain des courses, le Samsah effectue sa troisiéme visite de la
semaine. Il est convenu que M. Moulin fera cuire des pommes de terre dans la
perspective de faire de la purée. Lorsque les intervenantes viennent au domicile de M.
Moulin, il n’est pas chez lui et elles pensent que le plat est compromis. Mais il arrive
quelques instants plus tard, en disant que les pommes de terre sont en train de cuire.
Inquiétude chez les intervenantes qui expliquent qu’il est dangereux de laisser la
casserole sur le feu. Par bonheur, les pommes de terre ne sont pas brilées. Une division
du travail se met en place autour de la confection de la purée. Si la tache de I'épluchure
est partagée, celle qui consiste a écraser les pommes de terre est prise en charge par
I'une des intervenantes. Il s’agit d’éviter les grumeaux et 'opération doit étre soignée.
Frédéric se voit confier la tiche de verser le lait dans la casserole. La purée sera mise
plus tard au frigidaire et servie aux enfants le lendemain - a condition que M. Moulin ne
se laisse pas aller a la consommer dans la soirée, ou qu’il n’en oublie pas I'existence.
Cela s’est déja produit. Le journal de bord note par exemple ceci : « Nous faisons le tour
du frigo, nous constatons que les pommes de terres (préparées lundi avec les
collegues) sont toujours dans le frigo et que celui-ci est tout givré. » Il est évidemment
impossible d’évaluer la portée de ces accompagnements qui s’attachent a encadrer de
facon trés minutieuse quelques-uns des actes de la vie quotidienne. D’autant que si
Frédéric Moulin parait accepter sur le moment les conseils qui lui sont prodigués, il
passe ensuite pas mal de temps a construire par lui-méme les arrangements qui lui
conviennent quitte a s’écarter des recommandations qui lui sont faites.

Frédéric Moulin ne peut se passer ni de son tabac ni de son Coca-Cola. Lorsqu'’il est
a court de I'un ou l'autre de ces produits, il peut devenir tres agressif. Dernierement, il
s’est blessé a la main en donnant un violent coup de poing a son buffet. Pour avoir
quelques centimes, il parvient a revendre, parfois a perte, ce qu’il vient d’acheter au
Lidl ou au bureau de tabac. Par sécurité, il achete chaque semaine ce dont il a besoin en
tabac. Mais s'il est a court de Coca, il peut renégocier avec le marchand de tabac la
reprise d’'un ou deux paquets. Le Samsah releve ce genre d’arrangement: « Il nous
confie avoir vendu un paquet de cigarettes a moitié vide a une amie en échange de 4 €,
du coup il est parti s’acheter quatre bouteilles d'un litre de Coca et il entamait la
quatriéme ce jour. » Frédéric Moulin fait de méme avec les articles achetés a Lidl ou les
boites de conserve qui lui sont gracieusement données par son bienfaiteur anonyme.
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Souvent les intervenantes constatent que les produits juste achetés pour la semaine
disparaissent plus vite que prévu. A la suite de quoi, M. Moulin sollicite des versements
exceptionnels aupres de sa tutrice, a moins qu’il ne trouve de I'argent ailleurs. Selon les
infirmiéres de 'Hopital de Jour, « il se débrouille tres bien malgré tout. L’argent lui briile
les doigts, mais il arrive toujours a avoir de I'argent, y compris de sa tutrice. 1l fait plein de
magouilles et c’est son mode de vie, il ne faut pas trop y toucher. Il est dans le troc et la
négociation ». Ce qui fait probléme, c’est le paradoxe dans lequel se trouve aussi bien le
Samsah que M. Moulin. Le Samsah cherche a favoriser son émancipation. Mais les
arrangements qu'’il parvient a construire qui, d’'un certain c6té, sont le signe de son
autonomie, risquent de renforcer sa dépendance. La surconsommation de Coca-Cola et
de tabac est en effet de nature a accroitre sa situation de dépendance future tant sur le
plan de sa santé que sur le plan financier.

La coordination de 'action

Ce paradoxe peése sur les tentatives de coordination des différentes institutions qui
soutiennent M. Moulin. Ces institutions ne voient pas les arrangements de Frédéric de
la méme fagon. Pour les unes, ils sont le signe d’'une amélioration de sa situation, pour
d’autres au contraire le signe de sa dégradation. En effet, Frédéric peut étre considéré
comme une personne souffrant de troubles psychiques. Les soignants s’attachent alors
a soulager cette souffrance et a atténuer d’'une maniere ou d’'une autre les troubles.
Dans ce contexte, les arrangements de Frédéric apparaissent comme les symptomes
d’'une amélioration de sa santé mentale, méme s’ils relevent de la « magouille », comme
ils disent. Mais Frédéric peut aussi étre percu comme une personne handicapée dans
les actes de sa vie quotidienne. Ce qui compte de ce point de vue, ce sont ses capacités
d’adaptation sociale et par conséquent la normalisation de ses comportements. Dans ce
contexte, les trafics divers qui finissent par renforcer sa dépendance sont plutot I'indice
de la persistance de son handicap. La question n’est pas théorique. Elle s’actualise
concretement autour de la question de I'accompagnement du Samsah dans la vie de
Frédéric. Pour ’'Hopital de Jour, il importe de laisser une certaine marge de manceuvre
a M. Moulin, méme s’il déroge a certaines conventions. Qu’il achete du Coca-Cola et qu'il
fasse un « trafic » a I'insu du Samsah sont plutot des bons signes de santé mentale. On
I'a vu, le Samsah voit les choses autrement. Les intervenantes cherchent au contraire a
controler et a diminuer sa consommation de Coca, tant pour préserver sa santé que
pour tendre a un meilleur contrdle de son budget. Une discussion a lieu entre les deux
structures au cours de laquelle sont évoquées les positions de chacun. Au final, aucune
décision n’est prise, chaque structure gardant son orientation, sans forcément chercher
a coordonner les interventions : d’'une part atténuer les troubles psychiques, soulager
la souffrance, d’autre part, malgré la persistance de ces troubles, favoriser une
meilleure adaptation sociale : les deux perspectives paraissent également légitimes.

Cette difficulté de coordination est perceptible avec d’autres acteurs de
I'accompagnement, comme la déléguée a la tutelle. L'objectif de la tutelle est de gérer
au mieux le budget de M. Moulin. Le service de tutelle regle toutes les dépenses
obligatoires, et accorde chaque semaine a M. Moulin une certaine somme pour ses
dépenses courantes. Mais ce service peut aussi accepter de répondre aux demandes
exceptionnelles de M. Moulin, dés lors que le budget le permet. On I'a vu, M. Moulin
utilise bien souvent, avec succes, une telle procédure. Mais nous avons aussi évoqué
tout le travail que fait le Samsah autour des dépenses journaliéres. Ce qui importe pour
le Samsah, c’est que M. Moulin apprenne a ajuster ses dépenses a ses besoins stricts et
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surtout ne se laisse pas aller a une consommation compulsive (notamment en Coca-
Cola). Dans ces conditions, les entrées d’argent exceptionnelles peuvent le pousser vers
des dépenses non contenues. Ainsi, 'observation suivante, consignée sur le journal de
bord : « Durant I'entretien [avec M. Moulin] il recoit justement un appel de Mme XX [sa
tutrice] qui lui annonce qu’elle lui verse 40 € pour lundi. Nous trouvons dommage
qu’encore une fois, elle ait fait une rallonge alors que nous espérions une plus petite
somme (5 €) sur du long cours» (21/05/10). Pour mettre un terme a ce genre de
dysfonctionnement, la tutelle met en place un autre systéme reposant en partie sur des
bons alimentaires qui ne sont valables que dans une seule grande surface. Désormais,
M. Moulin recevra 30 € de bons alimentaires utilisables a Carrefour et 60 € d’argent
par semaine. Un tel systeme devrait permettre d’éviter les demandes exceptionnelles
tout en évitant un usage incontrolé de I'argent. Mais ce systéme plonge M. Moulin dans
le désarroi. Les infirmieres de I'Hopital de Jour notent une aggravation de ses angoisses
a ce moment-la. Tres inquiet, il ne cesse de téléphoner partout pour comprendre le
nouveau fonctionnement et pour s’assurer qu’il pourra toujours consommer autant de
tabac que par le passé. Le journal du Samsah note : « Appel de Monsieur car inquiet par
le nouveau fonctionnement de son argent. Je lui ré-explique comment la tutrice va lui
donner son argent et ses bons d’achats. Monsieur rappelle %2 heure plus tard pour la
méme chose puis encore une fois en fin de matinée. Entre-temps, il a contacté sa tutrice
pour lui redemander la méme chose. Je lui dis que ¢a ne sert a rien d’en parler au
téléphone, que nous en reparlerons ce soir chez lui, car ce n’est pas assez concret pour
lui et que du coup, il ne comprend pas et que ¢a ne fait que 'angoisser davantage. Il me
dit alors qu'’il téléphone du CMP et que Francoise, son IDE référente, est a coté de lui et
qu’elle pourra lui expliquer si je redis les choses. Je lui demande donc de me la passer.
En fait, il la “harcele” comme il le fait avec nous depuis ce matin. Elle est au courant que
nous devons passer ce soir mais il n’accepte pas d’attendre ce soir. Je transmets les
informations a I'IDE qui lui retransmettra. Elle me dit que Monsieur se fait surtout du
souci par rapport au budget cigarettes. Je lui confirme que rien ne change a ce sujet. »
Les bons alimentaires seront plus tard source de nouvelles tensions. En effet, le
magasin ne peut pas rendre la monnaie sur les bons. Les achats doivent correspondre
exactement au 30 €, ce qui provoque la colére et I'agressivité de M. Moulin au passage
de la caisse. Si les bons alimentaires peuvent réguler sa pratique de consommation, ils
peuvent dans le méme temps provoquer angoisses et agressivité. La coordination est,
dans un tel contexte, délicate a opérer.

Les difficultés de coordination de 'action augmentent encore d’'un cran si 'on
observe Frédéric dans son réseau familial. En effet, il n’est pas simplement inscrit dans
divers réseaux institutionnels. Il est aussi fortement attaché - de fagon tres conflictuelle
- a son réseau familial. Il est aux prises avec sa femme, avec qui il est en instance de
divorce. Il regoit par ailleurs ses enfants a son domicile et il entretient des rapports tres
difficiles avec I'ainé. Régulierement, Kevin insulte son pere. Il I'a notamment traité de
pédophile, ce a quoi M. Moulin a répondu comme il peut, par exemple en imposant a
son fils d’écrire trois cent fois « Je ne dois pas traiter mon pére de pédophile »... Compte
tenu des conditions d’accueil des enfants, 'Hopital de Jour a procédé a un signalement.
Une enquéte sociale est mandatée. Pour le Samsah l'issue de cette enquéte sociale peut
étre dramatique pour M. Moulin, sa santé mentale et son insertion sociale, puisque les
enfants risquent d’étre placés. Or, il y a tout lieu d’étre inquiet. Les conditions d’accueil
des enfants paraissent déplorables aux intervenantes du Samsah. Chez lui, M. Moulin ne
dispose comme meuble principal que d’'un grand matelas, tres sale et sans drap, qui
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trone jour et nuit au milieu du salon. C’est la qu’il passe la nuit avec ses deux enfants. Il
est fort probable qu'une telle organisation soit jugée inacceptable par les agents
chargés de 'enquéte sociale et que I'unique matelas vienne actualiser la question de la
pédophilie lancée par l'ainé des enfants. Le Samsah va alors s’attacher a rendre
I'appartement de M. Moulin socialement et moralement acceptable, ceci pour éviter les
conclusions redoutées du service de I'enfance. Les intervenantes vont, dans un premier
temps, pousser Frédéric a déplacer le matelas dans une chambre. Ce qu'il finira par
faire. Dans un second temps, elles se mettent en quéte d’'un ameublement en sollicitant
le concours d’Emmatis. Elles finissent par obtenir deux lits pour les enfants, une grande
armoire et un canapé. Il en coutera 127 € seulement a M. Moulin, 'association Emmaiis
prenant en charge une somme équivalente. L’analyse de cette action ne va pas de soi.
Au final, loin de tenter de se coordonner avec le service de la protection de I'enfance,
I'intervention du Samsah s’est faite dans I'optique unilatérale de la protection de M.
Moulin. Face a une promiscuité inquiétante, le service a choisi de rendre moins visible
la question de la pédophilie, que suggérait criiment la présence du matelas unique.

Le sentiment que « ¢a n’avance toujours pas »

Pour quelles raisons les responsables du Samsah s’inquietent-elles du faible
«avancement » de M. Moulin ? Deux réponses peuvent étre avancées. En premier lieu,
les professionnelles qui interviennent aupres de lui attendent une sorte de rétribution
de leur investissement. Si le bénéficiaire qu’elles ont en charge ne « progresse » pas,
c’est le sens de leur travail et sa plus-value qui deviennent illisibles. La seconde raison
est liée a la durée de la mesure. En effet, le Samsah est missionné par la MDPH pour une
durée d’'un an, éventuellement renouvelable une fois. Normalement, a l'issue de cette
période, M. Moulin doit pouvoir sortir du dispositif qui a été mis en place. 1l doit
pouvoir gérer par lui-méme sa vie quotidienne et ne plus avoir recours qu’au « droit
commun », selon les termes des professionnels du Samsah. Or cette autonomie leur
parait bien improbable. Elles ne voient pas quel «droit commun » pourrait étre
mobilisé dans la mesure ou précisément, M. Moulin en fait déja un usage tres large.
Surtout, elles sont confrontées a la question de la « faiblesse de volonté » (Jon Elster) de
Frédéric. Il donne toujours son accord pour suivre les conseils qui lui sont donnés, mais
il ne les suit pas, ou ne les suit que treés partiellement. Tout ce passe comme si la
« faiblesse de volonté » était le handicap de M. Moulin et que, face a un tel handicap,
une stratégie qui vise avant tout a mobiliser la volonté était quesiment impuissante.

D’ailleurs, M. Moulin est bien conscient de sa faiblesse. Nous 'avons vu, il sollicite
lui-méme la tutelle pour contenir sa prodigalité; il se tourne de lui-méme vers la
psychiatrie pour que celle-ci I'aide a juguler son agressivité. Mais le Samsah fait aussi
I'expérience de cette faiblesse au travers de son intervention a domicile, c’est-a-dire
dans les moindres détails de la vie quotidienne. Dés les premiers moments de leur
accompagnement, les intervenantes soulévent la question de la consommation
excessive de tabac. Elles proposent a Frédéric de changer les Malboro contre du tabac a
rouler. Sur le moment, il consent. Mais ensuite, il téléphone a plusieurs reprises pour
expliquer qu'il lui est impossible de rouler ses cigarettes, que c’est son ex-femme qui
faisait cette opération. Il suggere, en téléphonant a tout le monde, de diminuer sa
consommation d’une cigarette par jour. Résolution qui ne tiendra pas bien longtemps.
A propos du Coca-Cola, les intervenantes proposent de le couper avec un peu d’eau. Il
donne encore son accord, en disant qu’un tel coupage n’altere pas trop le goiit. Mais la
encore, il ne change pas de pratique. S’il accepte de faire chaque semaine les menus, il
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ne s’y conforme jamais, se laissant aller a ses envies du moment. Il s’exécute lorsqu’on
lui rappelle que la propreté de son appartement et de son frigidaire est importante.
Simplement, dans la durée, cela ne change rien. Les intervenantes sont obligées de
réitérer constamment leurs recommandations. M. Moulin connait bien sa faiblesse. Il
sollicite 'encadrement dont il bénéficie au travers du Samsah. Il va méme au devant du
rappel a I'ordre lorsque, par exemple, il téléphone a plusieurs reprises au Samsabh, tres
inquiet, pour dire qu’il a encore vendu des cigarettes pour acheter du Coca et pour
demander si dans ce contexte, « il est en infraction ».

Si la faiblesse de volonté est le handicap psychique de Frédéric, comment penser le
retrait futur du Samsah ? Les rappels a l'ordre, le «recadrage » permanent que les
intervenantes effectuent au quotidien constituent une sorte de « compensation » du
handicap de M. Moulin. Sa prothése, en somme. Certes, les professionnelles du Samsah
s’efforcent de convaincre leur protégé ; elles s’acharnent a lui montrer les bienfaits de
la normalisation. Mais elles sont bien en difficulté sur ce registre, car les avantages
futurs promis ne résistent pas a ceux que M. Moulin expérimente dans l'instant.
Restaurer l'autorité paternelle est supposé avoir des effets positifs sur I'éducation des
enfants, mais pour Frédéric, il est plus facile de suivre leurs désirs au présent. Elles
pressentent que sans un minimum de volonté, le traitement moral du handicap de M.
Moulin restera sans effets. Lorsqu’elles ne seront plus la, elles ne voient pas quelle
« compensation » pourra étre mise en place, qu’elle soit analogue ou différente. C’est
pourquoi elles ont le sentiment un peu amer qu’avec lui, « ¢ca n’avance pas ».

Epilogue : Une douche froide

Commencée en mars 2010, I'intervention du Samsah est subitement interrompue
huit mois plus tard. Une décision du psychiatre vécue comme une « douche froide » par
les intervenants du Samsah. Frédéric Moulin a fait une tentative de suicide en
septembre. Mais il reste peu de temps a I'hdpital. Quelques semaines plus tard, il est
encore une fois emmené a 'hopital, mais il ne s’agit pas d’'une nouvelle tentative.
Simplement une mauvaise prise de médicaments. « Cette fois-ci, ce n’était pas une
tentative de suicide, j'avais pris trop de médicaments parce que je n’allais pas bien. Mes
jambes elles bougent toutes seules. C’est mon fils qui a appelé les pompiers. » Ces deux
événements interpellent les soignants. IIs ne savent que faire mais le psychiatre finit
par considérer que « peut-étre, il y a beaucoup trop de monde autour de M. Moulin ». 11
décide a la fois de suspendre l'intervention du Samsah et de mettre ’'Hopital de Jour a
distance. Dorénavant Frédéric Moulin ira deux fois par semaine au CMP pour remplir
son pilulier. Une fagcon de garder un contact léger avec lui et de réguler sa prise de
meédicament. En fait sa tentative de suicide n’est pas vraiment prise au sérieux. Car tout
le monde semble s’accorder aujourd’hui sur le fait que Frédéric Moulin est un
manipulateur. Notamment, il ne fait pas ses tentatives de suicide n'importe quand. « Il y
a un passage a l'acte, toutefois il faut bien voir que ce monsieur ne fait pas ses tentatives
de suicide n‘importe quand. Il les fait au moment de son divorce, ou bien dans l'attente
d’un jugement ou d’un passage devant le tribunal. Tres probablement il fait ses tentatives
pour essayer d'influencer le jugement... a mon avis il utilise le systeme. Il ne s’agit pas
d’une tentative de suicide qui répond a une véritable angoisse » (cadre de santé). Pour le
Samsah cela ne justifie pas l'interruption de l'intervention, mais pour les soignants, oui.
Le « nombre incalculable d’intervenants » est contre-performant aux yeux du psychiatre.
Non seulement « il se laisse completement prendre en charge », mais « il a une vision tres
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utilitaire de l'aide, il tire un véritable bénéfice de toutes ces interventions » (psychiatre).
Pour les soignants, Frédéric Moulin n’est pas « dans le délire, il sait ce qu'il fait ». S'il en
est ainsi, il « détourne l'idée d’aide et l'utilise de fagon pécuniaire. Il fait les choses de
fagon tres rationnelle, tres utilitaire ». La nouvelle thérapie consiste donc a diminuer de
facon importante le nombre de professionnels autour de M. Moulin. « On essaie de voir
ce que ¢a va donner, mais on ne veut plus étre dans une assistance systématique » (cadre
de Santé).

Le Samsah regrette d’avoir été « mis devant le fait accompli ». Quant a M. Moulin, il
ne comprend pas tres bien les raisons de I'arrét de la mesure. Il se rassure toutefois et
préfere dire qu’il a été mis entre parenthéses. Le médecin I'a informé de sa décision et a
adressé une lettre au Samsah. « En gros, la lettre disait qu’il fallait me mettre entre
parentheses, car il y avait beaucoup trop de gens qui s’occupaient de moi. » 1l ne sait pas
combien de temps durera cette suspension de la mesure. Il regrette ce temps ou il était
entouré. « Ca fait du vide, c’est str... Leurs conseils étaient astucieux par moments. Si je
les avais écoutés un peu plus, ¢a irait mieux.» A ce jour (juillet 2011), la mesure est
toujours suspendue. Frédéric Moulin est « entre parentheéses ».
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« Compliqué au départ, puis finalement... »

Le cas de Pascal Pitard

Lorsque, au mois d’aoit 2010, le Samsah « Accompagner » est mandaté par la MDPH
pour assurer 'accompagnement a domicile de Pascal Pitard, celui-ci est déja entouré par
de nombreux professionnels. Au fil des années en effet, 'état de M. Pitard n’a cessé de se
détériorer et, en réponse a cette dégradation scandée par des crises multiples, les
interventions de diverses natures se sont succédées, les mesures de prise en charge se
sont cumulées. Mais le réseau de soutien qui s’est peu a peu constitué s’avere insuffisant
lorsque, dans le courant de I'année 2009, la situation s’aggrave encore. D’ou la décision
de la MDPH, suite a la demande d’un psychiatre, de renforcer le dispositif par un service
d’accompagnement rapproché, a la fois médical et social. L'intervention du Samsah ne
consiste donc pas, en 'occurrence, a mettre en place a partir de rien un systeme d’aide a
domicile, mais plutot a compléter un systéeme déja existant et a s’articuler aux modalités
d’intervention des autres professionnels présents aupres de M. Pitard.

Tous les professionnels que nous avons rencontrés dans le cadre de I'’enquéte que
nous avons menée sur son cas décrivent Pascal Pitard comme un « cas », justement, un
cas « atypique », compliqué, qu’'on ne rencontre pas souvent et qu'on n’a pas I’habitude
de traiter.

Une déchéance douloureuse a regarder

M. Pitard est agé de 54 ans. Il est présenté comme quelqu'un d’« extrémement
brillant, trées cultivé », mais qui a « a sombré dans une espece de déchéance, siirement tres
douloureuse a regarder » (médecin généraliste, entretien). Recu 38¢ a I'agrégation de
Lettres Modernes, il est aussi titulaire d’'un doctorat es-lettres. Il a une situation stable et
un revenu confortable de 3 000 € par mois. Il enseigne d’abord en banlieue parisienne,
puis a Compiegne, pendant une dizaine d’années. Mais I'enseignement ne lui convient
pas. Il supporte difficilement ses éleves: « Le pire, c’est le collége, hein, j’en ai bavé en
college, surtout en région parisienne. Les enfants pas motivés, turbulents, en plus moi je
n’avais pas beaucoup d’autorité, donc j'ai été, j'ai eu des problemes » [entretien avec lu].
En conflit avec la direction et alors que ses troubles psychiques commencent a I'envabhir,
il est orienté par le comité médical de I'Education Nationale vers le CNED o il travaille
pendant douze ans. « J’étais bien noté, j'avais de trés bonnes appréciations de la direction,
ils étaient contents de moi. » 1l ne se contente pas de cet enseignement a distance. Il écrit
aussi des romans, qu’il publie a compte d’auteur. «J’écris, j'ai commencé un septieme
roman. J’en suis a mon septieme roman, auto-édité, enfin j'ai un petit imprimeur en Haute-
Loire qui me fait des petits tirages et apres je diffuse moi-méme. Bon, ¢a ne va pas tres loin,
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mais j’en ai vendu quelques-uns quand méme. Ca ne me rapporte rien, mais je rentre a peu
pres dans mes frais ». Pascal Pitard aime bien s’amuser de sa supériorité culturelle pour
taquiner son entourage. Il se moque affectueusement des aides a domicile qui ne
connaissent ni Flaubert, ni Rabelais. Alors que celles-ci font le ménage dans son
logement, il les interroge. L'une dit avoir lu Maupassant. « Et Blanche Neige, vous
connaissez ? Et La Fontaine ? » Elles connaissent bien le personnage de Disney et ont un
vague souvenir de La Fontaine. Il en profite pour leur réciter Le Renard et le corbeau
tandis qu’elles époussettent la bibliotheque bien rangée - contrairement au reste de
I'appartement - toute a '’honneur de Barbara, chanteuse peu prisée par les aides a
domicile, mais dont il aurait révé avoir un autographe. Bref, Pascal Pitard se sait lettré et
veille a garder ses distances avec ceux qui ne le sont pas.

Une particularité de M. Pitard tient probablement a cette distance socio-culturelle
entre lui et nombre de ses aidants. Mais pas seulement. Ce qui impressionne ceux qui
I'approchent, c’est I'état de déchéance dans lequel il se trouve malgré toutes les
ressources dont il dispose, encore aujourd’hui. Tout se dégrade vraiment, semble-t-il,
lorsqu’il croit échapper a la confrontation avec ses éleves du college et du lycée en se
lancant dans I'enseignement a distance. Déja fragile - M. Pitard considére qu'il a toujours
été cyclothymique, « c’est ma nature... un tempérament » - il supporte mal ce travail en
solitaire. D’autant qu'il traverse une période tres mouvementée d'un point de vue
affectif et sentimental. Il perd son pére, ainsi que deux de ses freres. Son ami, avec qui il
vit depuis sept ans, déceéde lui aussi, du SIDA. La solitude lui pese. Et quand M. Pitard
corrige ses copies, il cherche la compagnie de I'alcool. « Je travaillais tout seul chez moi.
Mais le probleme, c’est que ¢ca m’a plongé dans l'alcool. Quand j’étais anxieux ou angoissé,
je me réfugiais dans le whisky. J'ai bu pendant une dizaine d’années.» Mélangeant le
Bourbon et les produits psychotropes qui lui sont prescrits, M. Pitard se dégrade de plus
en plus. II se détache de sa famille qui, selon lui, accepte mal son homosexualité. A la
mort de son pere, il perd pratiquement tout contact avec ses cinq autres freres et sceurs.
Il reste proche néanmoins de sa mere. Mais celle-ci est tres agée et vit dans une maison
de retraite. Il ne la voit pas souvent. Il est arrété en état d’ivresse au volant et son permis
de conduire lui est retiré. Il est condamné a six mois de prison avec sursis. En dépit de
son déclin, Pascal Pitard noue une autre relation avec un homme, Fabien, avec qui il vit
pendant une quinzaine d’années et acquiert une maison. Il y a trois ans, Fabien le quitte
pour partir loin de Rochefontaine, ce qui plonge Pascal Pitard dans un profond désarroi.

Il reconnait que I'alcool et sa cyclothymie sont probablement les causes de cette
nouvelle rupture. « Quand j’étais mélancolique et déprimé ou que je buvais, il rentrait du
travail, j’étais ivre mort a six heures du soir. Je reconnais que je l'ai fait souffrir et c’est un
peu pour ¢a qu'il est parti, je pense, qu'il s’est éloigné. » Il ne supporte pas cette séparation
et lui écrit quotidiennement pour lui déclarer son amour, et cela aujourd’hui encore.
Pascal Pitard s’enfonce dans la dépression. Il n’ouvre plus son courrier, ne paie plus ses
factures, ne gere plus son budget. Il s’endette et finit par faire 'objet d'une mesure de
curatelle. Il se néglige sur tous les plans. Il devient repoussant et provoque le dégoiit de
son entourage. Son médecin généraliste doit prendre sur lui pour le recevoir et « vaincre
le contre-transfert de dégolit. C’était un mec qui ne se lavait plus, qui ne mangeait plus,
avec des chicots qui étaient, heu, vraiment dégradés. Il fumait 45 cigarettes par jours, enfin
voila, quoi ! » Pascal Pitard dégage en permanence une odeur nauséabonde. Il se souille
régulierement mais ne semble pas affecté par la saleté qu'’il porte sur lui. « Il ne se lavait
plus, donc il arrivait ici, enfin, il en avait plein le pantalon. On fermait le service une fois
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qu’il était passé » (curatrice, entretien). Son petit logement est a son image. Une hygiéne
déplorable, des excréments partout, sur le sol, sur les murs. Son linge entassé a droite et
a gauche mais souillé au point de n’étre méme plus lavable. Il n’a plus le goiit a rien et se
laisse completement aller. Les aidants qui gravitent autour de lui se plaignent de son
manque de projet et surtout de son adhésion uniquement formelle a tout et n’'importe
quoi. « Ce n’est pas qu’il n’adhere pas, parce qu'il fait ce qu’on lui dit, mais ¢a ne prend pas,
donc du coup, voila...» (curatrice). Au début de I'année 2010, il fait une nouvelle
tentative de suicide et passe trois mois a I’hopital psychiatrique. La méme année, il fait
une chute. L'alcool a laissé de nombreuses séquelles dont une démarche ataxique. Il se
déplace en titubant et en boitant, les jambes écartées. Il se tient aux murs. Il finit par
faire une mauvaise chute et se fracture le genou. Il est hospitalisé trois mois et rentre
chez lui avec un déambulateur, ce qu’il appelle son tricycle. Il se déplace maintenant
avec beaucoup de difficulté. Le tableau est terrible. « M. Pitard, il renvoyait vraiment
I'image de quelqu’un qui était en fin de vie, dans un logement tres petit, tres sale »
(curatrice). Pour autant, compte tenu de ses revenus, aucune mesure sociale de prise en
charge n’est envisageable. « C’est-a-dire qu’il ne rentrait dans aucun dispositif, sauf la PCH
parce qu’il n’y a pas de conditions de ressources. [...] Il n’y a pas de dispositifs aujourd’hui
pour des personnes qui ont des ressources, qui sont juste, juste... enfin, juste malades ! »

Le réseau d’assistance

Au fur et a mesure de sa dégradation, M. Pitard voit son entourage se recomposer.
Comme on peut s’y attendre dans ce genre de situation, sa famille, ses amis, ses amants
se retirent de sa vie quotidienne tandis que les aidants professionnels prennent peu a
peu le relais au gré des événements. Pascal Pitard est d’abord suivi en psychiatrie. Il fait
plusieurs tentatives de suicide, et connait plusieurs moments d’hospitalisation dans des
cliniques privées. Il est en outre suivi par un psychiatre libéral (lequel n’a pas accepté de
nous rencontrer malgreé 'accord de M. Pitard et nos demandes réitérées).

Les psychiatres identifient mal la pathologie dont souffre M. Pitard. Certes, tout le
monde pense a des troubles bipolaires. Mais le diagnostic n’est pas véritablement assuré
ainsi que l'indique son médecin généraliste. « Ce n’est pas une bipolarité pure, d’accord il
est bipolaire, ¢ca c’est certain, je pense que dans sa vie il a connu des grandes phases
maniaques ou il devait étre trés trés emballé, peut-étre méme des phases hypomaniaques
ou il était capable d’écrire un livre tres rapidement - peut-étre méme un livre tres crédible,
hein - et peut-étre des grands moments dépressifs suicidaires. Mais comme c’était mélangé
avec de l'alcoolisme et comme c’était mélangé avec des éléments d’ordre psychotique ou
autres, a des moments de déréalisation avec l'alcoolisme, tout ¢a, avec des atteintes liées a
I'alcoolisme chronique quand méme, c’était plus global on va dire, ce n’est pas une pure
psychose maniaco-dépressive. Si on regarde la classification internationale du handicap, je
pense qu’on pourrait cocher bipolarité, mais on pourrait cocher aussi d’autres cases. »
Pour ce médecin généraliste, le diagnostic précis de la maladie n’est pas si important que
cela pour orienter la prise en charge. Cette indétermination diagnostique n’est toutefois
pas sans conséquence dans les adressages. Le méme médecin généraliste se trouve par
exemple en difficulté pour faire entrer Pascal Pitard dans une clinique psychiatrique.
Celle-ci qui I'a déja recu estime qu'’il ne releve pas de la psychiatrie mais du social. « Bah,
alors la par exemple au niveau de l'articulation des soins, j'ai eu un conflit avec la clinique
de S... Moi j'aurais trouvé judicieux qu’il soit vu par une équipe psychiatrique spécialisée
quand méme, je trouvais ¢a pertinent, quoi, qu'il puisse y avoir une évidence, qu’on puisse
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travailler a plusieurs. Je l'ai adressé a S..., enfin j'ai envoyé un fax pour demander une
admission, et ils m’ont répondu que c’était uniquement social et pas psychiatrique. J'ai
trouvé ¢a tres, tres méprisant, quoi, d’une certaine maniere. Parce que je trouvais qu’un
gars de cette, disons de cette envergure intellectuelle, s’il était dans cet état-la, c’est
forcément qu'il y avait une pathologie psychiatrique, ce n’était pas qu’une dégringolade
sociale, faut pas... C’est bien parce qu’a un moment il se passe des interactions entre une
personnalité défaillante, entre un psychisme défaillant, que les gens se retrouvent dans
cette souffrance, dans cette misere sociale, donc il ne faut pas dire que ce n’est pas de la
psychiatrie. Et moi j'aurais trouvé vachement bien, et utile... et j'ai essayé de le défendre
dans ma lettre, mais S... ils s’en sont foutus ! »

Il est difficile de trouver un lieu d’accueil pour M. Pitard, sauf quand celui-ci cherche
a attenter a ses jours. Aussi le retrouve-t-on tantét dans des cliniques psychiatriques,
suite a des épisodes suicidaires, tantot chez lui avec des infirmieres qui passent une ou
deux fois par jour, et tantdt dans des établissements peu adaptés a sa situation. A un
moment de son parcours, il fait ainsi un séjour dans la maison de retraite ou vit sa mere
pratiquement centenaire. Si lui est heureux de ce rapprochement, beaucoup considerent
qu’il n’a rien a faire dans une telle institution.

Son attrait pour l'alcool lui fait fréler la prison. Les médecins parviennent a le
convaincre de suivre une cure de désintoxication et de sevrage au Plateau d’Assy. A sa
sortie, il a fortement réduit sa consommation d’alcool, mais il continue a boire de temps
a autre, ce qui ne manque pas d’inquiéter les personnes qui s’occupent de lui au
quotidien. Conséquence de I'alcool et des périodes de dépression, Pascal Pitard ne cesse
de s’endetter, ce qui lui vaut une mise sous curatelle en février 2009. Un dossier de
surendettement est immédiatement constitué, aux termes duquel il doit rembourser
2000 € par mois a I'ensemble de ses créanciers. Il ne lui reste donc que 1000 € pour
faire face a ses dépenses mensuelles. Mais la déléguée a la tutelle ne se contente pas de
contribuer a la gestion de ses biens. Elle s’occupe de l'entretien de son logement, le fait
d’abord désinfecter par une entreprise de nettoyage, puis entretenir, a raison de deux
heures par semaine, par des aides ménageres rémunérées par la tutrice, aux frais de M.
Pitard, puisque celui-ci ne peut prétendre a I'aide sociale.

Le dispositif est fragile. D’autant que Pascal Pitard adheére tres peu aux soins. S'il se
rend régulierement chez son psychiatre libéral, il ne suit pas toujours les traitements qui
lui sont prescrits. Il prend ses médicaments quand c¢a lui chante, évite ceux qu’il trouve
nocifs, ou les utilise a des fins suicidaires. Méme si la déléguée a la tutelle lui rend
régulierement visite, elle agit a distance. Elle ne peut veiller sur lui au quotidien ni étre
suffisamment réactive. Les aides ménageres interviennent trop ponctuellement. La
déléguée fait appel pendant un temps a Interface, un organisme qui s’occupe des SDF
d’'un point de vue social et psychologique. Mais la démarche fait long feu, M. Pitard
continue a s’abandonner et a survivre au jour le jour. Il trouve un peu de réconfort chez
les gens de la rue, et aussi chez ses voisins, qui relevent tous de 'aide sociale. Son
logement est ouvert a tout vent. Il est souvent envahi par des SDF qui dévalisent son
frigidaire. Il subit parfois des agressions physiques.

Lorsqu’il sort de sa derniere hospitalisation - celle qui a fait suite a sa fracture du

genou - M. Pitard est tres peu mobile et encore un peu moins capable qu’auparavant de
faire face a ses besoins. Si les intervenants sont nombreux a graviter autour de lui,
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estime le psychiatre, ils sont encore trop éloignés de sa vie au jour le jour pour parvenir
a éviter les dérives qui peuvent se produire subitement. Certains d’entre eux, comme la
déléguée a la tutelle, agissent aupres de lui en dehors de leur mission, mais ne peuvent
pas avoir une action quotidienne. Ils sont épuisés par le manque de résultat de leur
travail, toujours remis en cause par les défections successives de M. Pitard, toujours a
refaire. Le psychiatre juge utile la présence d'une structure de protection rapprochée
pour accompagner le retour a domicile de M. Pitard et, surtout, permettre le maintien
dans son logement apres sa derniere hospitalisation.

L’intervention du Samsah

Ainsi, lorsque le Samsah commence son intervention en aofit 2010, le paysage est le
suivant : M. Pitard vit a son domicile, mais dans des conditions d’hygiene déplorables. Il
ne se remet toujours pas du départ de son ami et lui écrit quotidiennement. Une part de
son budget est consacrée a I'expédition des lettres. Il rencontre sa déléguée a la tutelle
tous les mois, voire deux fois par mois. Il dispose chaque semaine d’environ 70 € pour
faire face a ses dépenses de tabac et pour sa consommation courante. L’aide a domicile
qui vient faire le ménage, deux heures le jeudi, en profite pour faire les courses pour la
semaine. Un service de pressing intervient aussi pour le blanchiment du linge. Sur le
plan médical, M. Pitard voit son psychiatre une fois par mois et son généraliste en tant
que de besoin. Des infirmiers passent aussi quotidiennement pour préparer le pilulier
du jour. Enfin, ses voisins toquent régulierement a sa porte soit pour un service soit
pour une altercation, souvent les deux a la fois. Fréquemment, Pascal Pitard héberge des
gens de passage, parfois contre son gré, qui se donnent le mot par le bouche a oreille. Il
ne voit pratiquement plus sa famille.

Une sorte d’accompagnement a domicile presqu’exclusivement professionnel existe
donc déja. Celui-ci s’est construit au fil du temps. Par son intervention plus fréquente et
plus réguliere, le Samsah va chercher a ajuster au mieux les aides mises en place, sans se
substituer a quiconque mais en prenant en charge certaines taches jusque la assurées
par défaut par d’autres services. Surtout, en venant a domicile au plus prés de M. Pitard,
le Samsah va jouer un role d’alerte aupres des organismes qui le suivent de plus loin.
Comme cela est souvent le cas dans l'accompagnement de personnes souffrant de
troubles psychiques, le Samsah se donne deux axes principaux, au vu de la situation :
d’abord I'accompagner vers les soins, l'inciter a se rendre chez son médecin et a lui
parler de ce qui le préoccupe, veiller a ce qu’il suive bien son traitement; ensuite
I'’hygiéne, aussi bien I'hygiene corporelle que I'hygiene alimentaire et I'hygiéne du
logement. Outre ces deux grands axes, le Samsah effectue une assistance rapprochée et
peut se saisir des problemes susceptibles de surgir au cours de 'accompagnement.

Le suivi que propose le Samsah obéit a deux grands principes. Le principe
d’autonomie d’une part, et le principe de sécurité d’autre part. Le Samsah s’inscrit en
effet dans la ligne des politiques sanitaires et sociales actuelles selon laquelle les
interventions consistent a accompagner les personnes dans la construction et la
réalisation de leurs propres projets. Concretement, il s’agit, pour I’équipe d’intervention,
de respecter les choix de l'usager, de 'aider a les formaliser si nécessaire et enfin a les
réaliser. Mais il s’agit aussi pour I'équipe de veiller a ce que 'usager ne porte pas atteinte
a ses propres intéréts, que ce soit par ses projets eux-mémes ou par leur réalisation - ou
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leur non réalisation. Les intéréts sont tout autant ceux qui sont identifiés par l'usager
lui-méme que par ceux que I'équipe peut déduire de I'analyse de la situation.

Les circonstances les plus favorables pour I'équipe et pour 'usager sont celles ou les
points de vue sur les intéréts a défendre convergent. C’est le cas par exemple lorsque M.
Pitard juge son logement trop petit et souhaite en trouver un plus grand. Si les services
de tutelles pensent qu'un déménagement est financierement envisageable, alors le
Samsah met tout en ceuvre en accord avec Pascal Pitard pour trouver un nouvel
appartement. Mais bien souvent, les intéréts ne font pas I'objet de la méme appréciation.
Ainsi, Pascal Pitard est-il toujours amoureux de son ami, et il lui écrit quotidiennement.
Il ignore ses non réponses et, plus grave, les demandes expresses de cessation de toute
correspondance. Fabien parle méme de harcélement, de saisine de la justice. Dans ce cas,
le Samsah s’emploie a convaincre Pascal Pitard de ne plus écrire, sans s’opposer a lui
frontalement. Le Samsah et la tutelle continuent a prévoir les achats de timbres et
d’enveloppes. La divergence de point de vue est surtout perceptible a propos de
I’hygiéne. Pascal Pitard se laisse aller et ne porte aucune attention a sa présentation ni a
son odeur corporelle. L’équipe du Samsah lui rappelle qu’a force de négligence, il risque
de s’isoler encore plus qu'il ne I'est. Ce qui semble laisser Pascal Pitard de marbre.

L’équipe du Samsah est en permanence prise dans cette question de la convergence
ou de la divergence des points de vue sur les actes de la vie quotidienne de Pascal Pitard.
Mais le Samsah n’est pas seul face a ce probleme. Les autres intervenants qui, on I'a vu,
sont nombreux se posent peu ou prou la méme question. Selon leur fonction, leurs rdles,
leur appartenance professionnelle, les valeurs qu’ils défendent, ils n’ont d’ailleurs pas
toujours la méme appréciation ni la méme pratique. De par sa position, par exemple, qui
est de se conformer au jugement judiciaire, la curatrice est plus encline a agir par
contrainte que d’autres intervenants. « On a la possibilité de passer a des mesures plus
coercitives, j'ai envie de dire, pour qu’il n'y ait pas de soucis apres... » L’équipe du Samsah
se doit donc de composer avec tout le monde lors des diverses épreuves qui se
présentent, a elle et a Pascal Pitard.

L’entretien du logement

On I'aura compris, c’est la question du logement et de son entretien qui interpelle en
premier lieu ceux qui se rendent au domicile de Pascal Pitard. Le logement est d’'une
saleté repoussante, le sol jonché d’excréments, la poubelle accumule parfois les étrons
comme l'indique cet extrait du journal de bord (20/09/10) : « Le sol est quand méme
toujours bien sale et des traces de selles jonchent le sol et ses chevilles... La poubelle
semble remplie d’excréments, nous en concluons qu’il doit les ramasser du sol malgré
tout ! » Aux odeurs de déjections se mélent celles du tabac froid, de la fumée a quoi
s’ajoute de temps a autre la senteur des insecticides utilisés sans retenue, ou celle du
papier briilé quand M. Pitard utilise la résistance de son four électrique pour allumer ses
cigarettes. « En arrivant devant sa porte, nous sentons une odeur de brilé. Il nous ouvre
et nous découvrons un appartement littéralement enfumé. Nous ouvrons la fenétre en
grand et lui demandons ce qui s’est passé. Il nous explique simplement qu’il a voulu
allumer sa cigarette a I'aide d'un papier qu’il a enflammé a partir de la résistance de son
four électrique... Ce n’est pas la premiere fois qu'il le fait, apparemment. Il ne semble pas
plus préoccupé que cela. Nous lui donnons un briquet pour limiter les risques » (journal,
9/09/10). M. Pitard ne juge pas utile d’ouvrir ses fenétres, si bien que le logement est
souvent extrémement enfumé, l'air irrespirable. A la puanteur qui se dégage de
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I'appartement s’ajoute un désordre indescriptible. Le lit, souvent souillé, est
régulierement défait. La vaisselle s’amoncelle dans I'attente d’'un improbable nettoyage.
Le linge - le propre comme le sale - est posé a méme le sol, M. Pitard n’ayant ni armoire
ni commode. Difficile dans ces conditions de prévoir une stabilisation de M. Pitard dans
le logement si celui-ci n’est pas régulierementremis en ordre, aménagé et nettoyé.

C’est ce a quoi va s’employer le Samsah des I'ouverture de la mesure. Pour avancer
dans cette opération de restauration de domicile, I'’équipe doit compter sur un certain
nombre d’acteurs. M. Pitard lui-méme bien entendu, mais pas seulement. Comme nous
I'avons dit, les services de tutelle se sont déja souciés de cette question en mandatant
des aides ménageres. Celles-ci, payées sur le budget de M. Pitard, n'interviennent qu’une
fois par semaine. Elles sont néanmoins un acteur important sur lequel le Samsah doit
s’appuyer. Il doit aussi compter sur la tutelle, puisque tout achat sortant du quotidien,
comme celui des meubles, est soumis a I'autorisation de la déléguée. D’autres acteurs
sont plus occasionnels, et pas toujours connus : voisins et gens de passage qui pénetrent
dans le logement, avec ou sans 'autorisation de Pascal Pitard, et qui participent plus au
dérangement qu’au rangement de I'appartement. Il y a aussi les acteurs intervenant a la
demande, comme le plombier pour réparer le lave-linge ou déboucher les WC. Mais
méme dans ce dernier cas la tutelle est concernée, puisqu’il s’agit de dépenses
exceptionnelles. Enfin, les médecins ont aussi leur role a jouer méme s’ils ne viennent
jamais a domicile. Finalement, c’est 'ensemble de ces acteurs que le Samsah s’appréte a
articuler pour tenter de normaliser le logement de Pascal Pitard. La ligne d’action
qu’adopte le Samsah n’est aucunement linéaire et définie une fois pour toutes a la suite
de la premiére évaluation. Cette évaluation permet seulement de fixer les orientations
générales (accompagnement aux soins, hygiéne, écoute, budget, etc.). C'est en fait en
situation et au regard des interventions des parties prenantes que les intervenants
précisent et éventuellement ajustent leur position. Chaque épreuve a laquelle sont
confrontés les différents acteurs fait I'objet d’'une qualification. Pour agir, les uns et les
autres (la déléguée a la tutelle, M. Pitard ou le Samsah) définissent la situation dans
laquelle ils se trouvent et agissent au regard de cette définition.

Ainsi M. Pitard ne semble aucunement importuné par la puanteur et le désordre de
son logement. Pour luij, la situation est ordinaire et il n’a aucune raison valable a ses yeux
de la changer. D’ailleurs, il est parfois difficile de savoir d’ou vient 'odeur infecte qui
saisit la gorge lorsqu’on rentre chez lui. Peut-étre vient-elle de lui-méme. « Lorsque nous
rentrons chez lui, il y a une odeur de renfermé tres forte dont nous ne parvenons pas a
trouver l'origine. Finalement on se demande si 'odeur n’est pas sur lui» (journal,
21/03/11). En revanche, pour la tutelle ou le Samsabh, la situation est intenable. Méme si
les voisins ne s’en plaignent pas, I'univers pestilentiel dans lequel vit M. Pitard n’est pas
socialement et humainement acceptable. Il arrive aux intervenantes de prendre le balai,
mais leur objectif est de rendre M. Pitard le plus autonome possible. Une chose est de
nettoyer 'appartement a sa place (ce qu'une entreprise de nettoyage mandatée par la
tutelle a déja fait), une autre de réussir a faire de M. Pitard 'auteur de ce rangement, que
celui-ci délegue ou non cette action. Ce que le Samsah cherche, entre autre, a apprécier,
ce sont les capacités - réelles ou potentielles - de M. Pitard. Ses actions (ou inactions)
sont-elles dues a des forces qui le dépassent, a sa pathologie, a sa faiblesse de volonté, a
sa négligence ? Peut-on espérer l'influencer sans pour autant le contraindre ? Telles sont
les questions dans lesquelles se débat le Samsah pour apprécier la situation devant
laquelle il se trouve. Il n’y a jamais de réponse vraiment stabilisée a ces questions.
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Le sol de son logement jonché d’excréments engage deux types de réaction de la
part des intervenants. Cette situation inhabituelle est peut-étre a renvoyer a
I'incontinence de M. Pitard. On fait I'hypothese d'une encoprésie, ce qui releverait d’'une
intervention médicale. Les professionnels du Samsah ne manquent pas de s’orienter
dans cette direction. « Je lui demande, devant 'odeur et I'aspect de son pantalon s’il a
des fuites anales, il me répond qu'il fait des épisodes de constipation aigiie et souffre
actuellement de diarrhée (pour info, il y a sur ses étageres une boite de laxatif, Movicol,
et je le lui fais remarquer) » (journal, 16/09/10). Dans ce cadre, c’est I'intervention du
meédecin et le médicament qui est de nature a régler une partie du probléme. L’équipe du
Samsah s’attache alors a persuader M. Pitard de consulter. « Nous reparlons de ses
problémes d’encoprésie et du fait qu'un suivi médical serait nécessaire; Mme C (la
tutrice) propose que M. Pitard soit suivi par le Dr C, qui lui avait fait passer des examens
au cours d'une précédente hospitalisation. Nous accompagnerons Monsieur dans cette
démarche » (journal, 8/10/10). Ce que cherche le Samsah, c’est que M. Pitard prenne
I’habitude de se tourner vers son médecin, psychiatre ou généraliste, des lors qu'il
constate des déreglements corporels. Une telle attitude n’est pas spontanée chez lui.

Mais le Samsah suit dans le méme temps une autre direction. Certes M. Pitard ne
retient plus ses selles, mais il pourrait agir a posteriori et au moins les ramasser et
nettoyer le sol. Pour les aides du Samsah, cette négligence n’a rien de pathologique.
Aussi entreprennent-elles de le réformer moralement en utilisant diverses techniques.
La menace, lorsqu’elles lui font savoir que sans un effort de sa part, les services risquent
d’étre suspendus. Elles rejoignent ainsi la déléguée a la tutelle qui évoque le montant de
'intervention (300 €) si elle doit faire appel a une entreprise de nettoyage. La curatrice
envisage méme devant lui la suspension du maintien a domicile. Suspension qui peut
étre évoquée par le Samsah lui-méme : « L'une des conditions pour notre intervention
sur le contrat étant que 'appartement et ses vétements doivent étre propres pour que
nous intervenions, nous lui faisons remarquer que le sol est jonché d’excréments et qu'il
doit le nettoyer ; nous I'ennuyons visiblement » (journal, 15/11/10).

A c6té de la menace, mode d’intervention généralement peu prisé, les intervenants
se placent sur d’autres registres. Celui de I'’encouragement, dés que M. Pitard fait preuve
de la moindre initiative dans le domaine de I'hygiene. « L’appartement est relativement
“correct”, la vaisselle a été faite et Monsieur nous dit avoir trié son linge sale, jeté celui
qui était souillé. Nous le félicitons pour cela » (14/10/10). Ou encore : « Son logement
était en bon état ce jour et nous l'en félicitons, pas d’odeur ni de saleté. A fait le ménage
et est propre sur lui» (2/11/10). Les félicitations sont en quelque sorte données en
rétribution de I'engagement. Les professionnels, qui ont en téte I'’émancipation de M.
Pitard, cherchent a lui faire ressentir la satisfaction du travail bien fait, méme s’ils ne
sont pas dupes : « Nous trouvons Monsieur bien vétu, propre, ainsi que son appartement
et nous le félicitons (I'aide ménagere est passée juste avant) » (21/10/10)... Le recours
aux félicitations vise aussi a valoriser ses capacités : « Nous lui disons que ces exigences
peuvent lui paraitre élevées mais que nous le pensons en capacité de pouvoir y
répondre » (4/11/10), ou encore : « Nous le valorisons en lui démontrant ses progres »
(10/01/11). L'incitation ne passe pas forcément par la menace ou par I'’encouragement.
Elle est aussi parfois directe quand les professionnels poussent Pascal Pitard a agir dans
tel ou tel sens. « Nous I'encourageons a ne pas se laisser déborder, notamment a faire la
vaisselle régulierement » (21/10/10). L'incitation est parfois purement formelle et on
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peut douter de son efficacité quand les actions deviennent plus complexes : « Nous fait
constater que ses deux fauteuils, auxquels il tient, sont en piteux état : un completement
HS, le second avec un accoudoir cassé ; s'inquiéete sur la possibilité de les réparer tout en
disant que c’est facile, il suffirait de mettre des chevilles et de la colle. Nous
I’encourageons a voir avec le tapissier qu'’il connait I’établissement d’'un devis pour qu'’il
en parle avec sa tutrice puisqu'’il dit aussi qu'’il pourrait le faire, s’il serait en capacité de
les réparer en achetant chevilles et colle a bois» (4/11/10). Jusqu'a la fin de notre
enquéte (juin 2011), il n’a jamais plus été question de ces deux fauteuils.

Si l'incitation est souvent verbale et parfois sans efficacité, elle est aussi pratique et
plus opérationnelle lorsque les professionnels mettent eux-mémes la main a la pate. Ils
passent alors dans un autre registre, celui de 'entralnement : « Nous 'aidons un peu
pour débarrasser la table, nous vidons les cendriers » (28/10/10). Mais I'’entrainement
est une opération risquée. Soit il joue entierement son role, et une fois aidé, Pascal Pitard
recommence l'action de sa propre initiative ; le Samsah alors constate le résultat positif
de son intervention sur le plan de I'autonomie. Soit au contraire, il est sans lendemain et
il laisse aux professionnels du Samsah le sentiment d’avoir été « instrumentalisés »,
voire « manipulés ». Les intervenantes savent par exemple qu'’il accepte plus facilement
d’aller faire ses courses avec elles qu’avec l'aide a domicile. Tout simplement parce
qu’elles sont motorisées. Dans ce cadre, faire les courses n’est pas un progres, mais une
solution de facilité que choisit consciemment M. Pitard, qui par conséquent manipule le
service. Cette crainte de la manipulation est d’ailleurs partagée avec d’autres
professionnels, comme la curatrice : « Il va falloir qu’on travaille bien en partenariat avec
le Samsah, parce que sinon, on ne va pas y arriver, parce que M. Pitard, il peut
instrumentaliser, hein, il peut instrumentaliser le Samsah, il peut nous instrumentaliser,
aussi. » Le Samsah est donc attentif a ce qu’'en cas d’entrainement, M. Pitard soit
réellement impliqué dans 'activité, que sa présence ne soit pas simplement de facade.

L’épisode de la commode est symptomatique de cette prudence du Samsah a I'égard
de I'entrainement. Comme nous l'avons signalé, I'absence de commode dans le logement
est 'une des raisons - mais pas la seule — du désordre qui y regne. M. Pitard explique lui-
méme que ses vétements jonchent le sol parce qu’il n’a aucun espace de rangement. Le
Samsah se saisit de sa préférence pour une commode pour tenter de l'engager dans
I'aménagement de son appartement. « Mme C. [tutrice] propose d’acheter une armoire
pour qu'’il puisse ranger ses vétements. Lui souhaite une commode et afin de le faire
participer a 'aménagement de son appartement, nous proposons de I'’emmener lundi
prochain a Conforama pour qu’il choisisse au final une commode, un halogéne, un
rideau, des chaises pliantes » (15/11/10). Ainsi, c’est en présence de M. Pitard que le
Samsah procede a 'achat de la commode. Celle-ci n’est pas livrée, et le Samsah se charge
du transfert de la commode du magasin au domicile de M. Pitard en comptant qu'’il se
livre lui-méme a 'opération d’assemblage. Une telle action semble envisageable car M.
Pitard est tonique pour le moment. Trois jours apres la livraison, la commode est
toujours dans ses cartons et M. Pitard demande aux intervenants de faire I'assemblage a
sa place. La commode ne l'intéresse plus. Les fétes de fin d’année approchent, il a
récemment traversé un épisode particulierement dépressif et risque d’étre hospitalisé. I
aurait aimé passer les fétes avec son ancien ami, mais il n’en est pas question. Il envisage
de se replier sur sa famille, sans trop d’espoir. Bref, la commode n’est plus a I'ordre du
jour et les professionnels du Samsah sont obligés de faire un constat de démobilisation
malgré son apparente énergie. « Nous trouvons un M. Pitard bien tonique qui tout de go
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nous suggére d’assembler la commode, prétextant ne pas savoir faire. Elude habilement
nos questions : a-t-il au moins tenté de lire la notice de montage, a-t-il essayé avant de
dire qu'’il ne savait pas comment faire ? Finit par convenir que non, il ne s’est préoccupé
en aucune fagon de comment s’y prendre ; ironise en disant que ce n’est pas grave, une
commode encore dans son carton, si ce n’est pas d'une grande utilité, ca peu faire déco »
(2/12/11). 1Is différent I'aménagement du logement au moment de la prochaine visite,
soit quatre jours plus tard. La encore, pas plus de succes. Pascal Pitard reste en retrait.
La commode reste dans ses cartons car le Samsah n’a pas les outils qui conviennent.
« Nous trouvons Monsieur Pitard peu tonique, renfermé, avec des idées plutot noires car
conscient qu'il ne serait pas invité pour Noél chez son ami Fabien. Se souvenait que nous
venions pour réaménager son cadre de vie, mais n’avait pas préparé le chantier pour
avancer, disant qu’il n’avait pas golt a tout ¢a. Malgré son manque d’entrain, nous le
mobilisons un peu pour qu'il soit partie prenante de ce changement. Nous modifions la
disposition des meubles dans le but de dégager assez de place pour installer la table et
les chaises en permettant une circulation facile autour. Nous ne pouvons monter la
commode car nous ne disposons pas de l'outillage nécessaire (tournevis cruciforme,
marteau...) ; nous laissons les choses en état pour plus tard ; cela soulage M. Pitard pour
qui cette modification de son cadre habituel semble a mille lieues de ses interrogations
de l'instant » (6/12/10). Quelques jours plus tard, M. Pitard est hospitalisé. Pour peu de
temps car il a tout fait, selon lui, pour que la clinique mette rapidement un terme a son
internement. La commode est toujours en plan et le restera jusqu’au début janvier. Les
professionnels du Samsah finissent par la monter eux-mémes, non sans avoir tenté de le
mobiliser une derniere fois. Mais M. Pitard est trop en difficulté pour participer a cette
action. Il échoue devant le tournevis. Heureusement, Il manque un peu de colle pour
terminer le montage et M. Pitard se charge de 'achat - ce sera son seul engagement.
Lorsque la visite a domicile se termine, M. Pitard est enchanté. Il va pouvoir ranger ses
vétements dans sa commode! Quant a l'effet d’entralnement, il aura été plus que
modeste... Au final, le Samsah ne s’est-il pas fait un peu manipuler ?

L’équipe du Samsah fait usage d’encore une autre forme d’incitation : la persuasion
par I'expérience. M. Pitard vit dans le désordre et la puanteur mais de temps a autre, il
change d’univers soit parce qu'il s’est investi dans le rangement de son logement (ce qui
est rare), soit que les aides a domicile viennent de faire le ménage ou que le Samsah a
procédé a quelques rangements. Les intervenants insistent alors sur les bienfaits de ce
nouvel ordre des choses dont il peut enfin faire '’expérience. Ils parient sur les effets
incitatifs de ce type d’expérience positive. Ainsi lors de I'épisode de la commode, alors
que les premiers accessoires achetés a Conforma viennent d’étre installés et qu’'un autre
agencement a été organisé, les professionnels attirent-ils son attention sur le cadre
agréable dans lequel il vit désormais. Ils le félicitent d’ailleurs pour cela. « En entrant
dans I'appartement, nous félicitons Monsieur et lui faisons part de notre contentement
quant a la nouvelle disposition des meubles dans son logement. Il est d’accord sur le fait
que le réaménagement rend son logement plus agréable et donne une impression
d’espace plus important» (9/12/10). Lors d'une autre visite, d’autres intervenantes
réitéerent 'observation : « Je lui dis que son appartement est vraiment bien réaménagé et
propre et que c’est beaucoup plus agréable. Il arrive a nous dire que pour lui c’est aussi
le cas» (23/12/10). Elles se réjouissent plus tard des résultats obtenus, lorsqu’elles
remarquent qu’il en arrive a faire visiter son logement avec entrain a une intervenante
qui n’était pas venue depuis longtemps. « Il fait rapidement visiter son appartement a
Marie qui ne I'avait pas vu depuis longtemps et le félicite. Cela le touche et le fait sourire,
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il explique ce qu’il veut mettre au mur pour le rendre plus vivant encore. Il se situe
clairement dans l'investissement de son logement » (Journal, 13/01/11).

Enfin, le Samsah mobilise parfois la dimension morale des rapports a autrui pour
persuader M. Pitard de soustraire ses déjections au soin de ceux qui interviennent chez
lui. La dimension du respect est rappelée. « Nous lui parlons de I'état de I'appartement,
Monsieur convient qu'’il faut qu’il fasse le ménage. Nous lui disons que par respect pour
les intervenants et pour lui-méme il est important qu’il fasse un effort. Nous lui
demandons s'’il est mal avec le fait de nous montrer son logement comme ¢a, il convient
qu’il préfere quand c’est propre mais ¢a ne lui fait rien » (1/10/10). Le travail effectué
par les aidants est mis en évidence. Il appelle aussi le respect. « L’aide ménagere a fait un
travail remarquable pour les sanitaires et nous exigeons qu’il respecte ce travail »
(23/10/10). De tels rappels a 'ordre semblent produire peu d’effets puisque, apres
plusieurs mois d’intervention, le Samsah continue a faire le méme genre de remarques.
« Anne va vérifier I'état du pommeau et trouve une baignoire avec des excréments...
Monsieur dit qu’il a pris un bain et n’a pu se retenir. Anne lui fait bien remarquer qu’il
aurait pu nettoyer et nous soulignons que c’est un manque total de respect pour les
personnes qui interviennent chez lui... que c’est inadmissible... Monsieur ne semble pas
plus touché par nos remarques et nous parle encore de lui, de sa vie et nous dit avoir
toujours été quelqu’un de capricieux a qui sa mere passait tout !!! » (18/04/11).

L’hygiene alimentaire, I'alcool et le tabac

Les différentes facons de faire que nous avons repérées dans les pratiques
d’accompagnement de Pascal Pitard dans I'’entretien de son logement peuvent aussi étre
observées ailleurs, par exemple dans le domaine de I’hygiene alimentaire. Toutefois, ces
facons de faire ne s’y déploient pas tout a fait de la méme maniere. En effet, concernant
’état de 'appartement, tous les intervenants partagent peu ou prou les mémes normes
d’hygiéne. Tous s’accordent pour reconnaitre qu’aujourd’hui, il n’est pas possible de
vivre au milieu de ses déjections. S'ils font preuve de tolérance par rapport a I'odeur, ils
sont vite rattrapés par leurs émotions. Le dégoiit qu'’ils ressentent quand ils pénétrent
I'appartement n’est pas maitrisable et les pousse a tout faire pour le réduire.
« L’appartement est sale mais aucun étron ne jonche le sol. Nous lui faisons ouvrir la
fenétre car 'odeur nauséabonde nous géne, il n'y voit aucun inconvénient » (16/09/10).
Aucun des intervenants n’est prét a admettre que l'indifférence de M. Pitard pour ses
excréments et pour la pestilence puisse étre soutenue. Mais dans le domaine de la
consommation des produits alimentaires, de 'alcool, du tabac, il en va différemment. L3,
ses préférences n’ont pas tout a fait le méme statut. Elles n’inspirent pas le dégot et,
dans la mesure du possible, doivent étre respectées. Certes, certaines des options prises
par M. Pitard lui sont nuisibles, cependant, on le verra, elles peuvent étre discutées. La
satisfaction qu’elles procurent peut étre mise en balance avec la nocivité qu’elles
entrainent. Et si les intervenants sont vigilants a I’égard de cette nocivité, ils sont aussi
préts a reconnaitre la légitimité des plaisirs qu'’il retire de ces activités. D’autant que M.
Pitard traverse souvent des phases dépressives et que ses élans vitaux sont de nature a
'en sortir. Bref, la direction de 'accompagnement est ici beaucoup moins claire que celle
qui concerne I'entretien de son logement.

Nous l'avons dit, M. Pitard fait 'objet d’'une mesure de curatelle. Il est fortement
endetté puisqu’il rembourse 2000 € tous les mois. Néanmoins, avec 1000 € de revenu
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résiduel par mois et un loyer de 280 €, il dispose d’'une somme d’argent qui semble
suffire a ses besoins. Par ailleurs, suite au déces récent de sa mere, la succession doit lui
permettre d’envisager le remboursement de l'intégralité de ses dettes. Dans ces
conditions, Pascal Pitard n’a pas de problemes financiers particuliers. Mais quelle que
soit la somme d’argent qu’il a a sa disposition, il dépense sans compter, et sans souci du
lendemain. L’argent liquide que lui donne sa tutelle peut disparaitre en un court laps de
temps, en sorte qu'il se retrouve dans des situations ou il ne peut plus s’alimenter
plusieurs jours d’affilée. Il est conscient de son absence de volonté dans ce domaine. « Je
gere trés mal, je ne sais pas compter. Je dépense a tort et a travers ! » Aussi a-t-il demandé
lui-méme au service de tutelle la mise en place d'un systéme de bons d’achat susceptible
d’encadrer sa consommation. La tutelle n’est pas tres favorable a ce genre de procédé, en
raison de ses effets stigmatisants, mais elle a acquiescé a la demande. « Mine de rien, les
bons d’achats ¢a reste tres stigmatisant. Quand une personne rentre dans un magasin, sort
ses bons d’achats, sort sa carte d’identité, enfin ils sont vite repérés comme des personnes
en difficulté. Nous, les bons d’achats on essaie de les limiter au maximum. Dans le cas de M.
Pitard, c’est vraiment pour étre stir qu’il ait a manger » (curatrice). M. Pitard dispose ainsi
de bons pour son alimentation, pour le tabac et pour la carte téléphonique. Les bons
alimentaires ne sont utilisables que dans une seule grande surface. En général, mais pas
toujours, les bons interdisent 1'achat de certains produits comme I'alcool. M. Pitard ne
peut acheter ce genre de produits qu’avec I'argent liquide qui lui est attribué chaque
semaine. En cas de besoins supplémentaires - comme la commode - il doit en formuler
la demande expresse au service, qui apprécie la validité de la demande et, le cas échéant,
édite un bon d’achat dédié. Cependant, toutes les dépenses ne peuvent étre faites sous
forme de bon d’achat. Le Lavomatic qu'il doit utiliser parce que sa machine a laver est en
panne entre par exemple dans cette catégorie. Dans ce cas, la tutelle donne 'argent
liquide nécessaire, sans avoir la certitude que celui-ci prendra la direction du Lavomatic.
L’argent liquide s’évapore rapidement. C’est pourquoi la tutrice a réduit la somme
hebdomadaire, ce qui n’est pas du tout du gotlt de M. Pitard. « C’est la tutrice qui décide
10 € par semaine, c’est elle qui a décrété que je n’avais droit qu’a ¢a pour le moment. Au
début, elle me donnait 70 € puis apres elle m’a dit je ne peux plus a cause des crédits, des
dettes. Alors je suis passé de 70 €, c’était bien 70 €, ¢a faisait 10 € par jour, a 10 € par
semaine. » La curatelle encadre la consommation quotidienne de M. Pitard. Il s’agit pour
lui d’'une contrainte a laquelle il a partiellement consenti. Il est d’accord sur les bons
d’achats, mais conteste la modicité de I'argent liquide qui lui est donné. Ce dispositif
contraignant est par ailleurs renforcé par l'activité des aides a domicile qui font les
courses a sa place. Ses marges de manceuvre sont donc particulierement étroites. Pour
autant, cette contrainte ne suffit pas a réguler sa consommation.

En effet, Pascal Pitard déplore I'abandon de son ami. Il explique qu'il est assez isolé,
sans que cette situation ne le dérange outre mesure. « Je suis assez seul et j'ai pas d’amis a
Rochefontaine, mes amis sont tous en région parisienne. Je ne connais pas grand monde a
Rochefontaine, hein. Pourtant j'y suis né, mais comme j’ai vécu dix, quinze ans a Paris, j'ai
perdu les contacts ici. Et maintenant je n’en ai pas retrouvé beaucoup, un ou deux mais pas
beaucoup. Donc au quotidien je suis relativement seul. Mais bon, ¢a ne me géne pas, je suis
plutét solitaire, et autonome. » Comme nous I'avons signalé, son appartement est souvent
ouvert. Des gens y passent un moment, s’y installent pour la nuit, restent plusieurs nuits.
Le logement n’est pas toujours fermé a clé. Quand nous venons le voir, nous constatons
qu’il a pris soin d’afficher sur la porte d’entrée la liste des gens qu'’il consent recevoir.
Parfois, cette liste se réduit au Samsah et aux infirmiers, les visiteurs étant invités a
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passer leur chemin. Il n’est pas siir que ceux-ci obéissent a ce genre de consigne. Au
cours de nos entretiens, il n’est pas rare d’entendre frapper a son domicile. De temps a
autre, sa porte est carrément entr’ouverte méme lorsqu’il n’est pas la. L’appartement est
donc souvent visité, soit pour de courtes durées soit pour un temps beaucoup plus long.
Or, les visiteurs ne se contentent pas de réclamer le gite, ils essaient d’obtenir aussi le
couvert, parfois de facon fort civile, parfois aussi de facon carrément agressive. Si M.
Pitard explique le piétre état de son frigidaire ou son manque de cigarettes par le
passage d’amis avec qui il a passé un moment, il I'explique a d’autres moments par les
abus de certains. « Martine elle habite ici, au rez-de-chaussée, en dessous de chez moi. Elle
est sympa, on s’entend bien, elle me dépanne en cigarettes parfois quand je n’ai plus rien.
Moi je la dépanne aussi en nourriture, ou heu... Ah, oui par contre il y a des profiteurs, il y
en a un marocain, Ahmed, il venait manger ici tous les soirs. Il m’a vidé mon frigo pendant
deux ou trois semaines. Je n’avais plus rien a manger. Je lui ai dit va au Resto du cceur ! ou
“moi je ne peux plus, je ne peux plus te nourrir”, parce que il me vidait mon frigo. En plus il
est musulman donc il ne mangeait pas de porc, pas de jambon, pas de saucisses, il fallait lui
faire un régime spécial, moi ¢ca m’énervait. Et pendant au moins huit ou quinze jours, il est
venu la. Et puis il y en a eu un autre qui débarquait de Paris, Pierre Dupont, il s’est installé
chez moi comme ¢a, je ne l'ai pas invité, c’était un ex a moi mais il y a longtemps. Il a
débarqué un beau matin alors il s’est installé la, il dormait par terre, sur une couverture,
sur le tapis. Et puis moi j’ai fini par lui dire ¢a va bien, cherche un autre asile. 1l a fini par
trouver un foyer je crois, rue de La Montat, genre asile de nuit. Ah non, moi je ne peux pas,
je ne suis pas I’Abbé Pierre. Il y en a qui ont profité de mon accueil, un peu trop, je ne sais
pas dire non. » Les relations sont parfois beaucoup plus agressives. M. Pitard se plaint un
jour d’avoir été volé et violé. Une autre fois, les intervenants du Samsah constatent qu'’il
a subi des violences, pour quelques cigarettes selon lui. « Nous constatons effectivement
qu’il a un ceil aux beurre noir et des traces de coups sur la téte. Il nous explique qu'il a
ouvert la porte a son voisin accompagné de deux autres personnes. IIs auraient voulu lui
taxer des cigarettes et 'accusent d’avoir sali les parties communes. Monsieur nous dit
qu’ils étaient ivres, qu’ils lui ont tenu des propos homophobes et qu’ils 'ont frappé
pendant plus de 20 minutes » (11/01/11).

Vu la fagon dont il vit, les contraintes censées controler en amont son ravitaillement
n’ont pratiquement aucune prise sur sa consommation réelle. Malgré les bons d’achats
pour l'alimentation et pour le tabagc, il peut se retrouver dans le plus grand dénuement
apres le passage de ses amis ou de ses voisins. Il n’est pas rare qu'il en soit réduit a aller
ramasser des mégots dans la rue, ainsi qu’en témoigne ce petit mot trouvé affiché sur sa
porte un jour de visite a domicile : « Samsah, je suis allé ramasser des mégots. Je reviens. »
Les professionnels sont face a une situation particulierement difficile a gérer compte
tenu d’enjeux qui sont multiples et a certains égards contradictoires, mais aussi mal
identifiés par le principal intéressé lui-méme. Comment en effet penser I'amélioration de
la situation de Pascal Pitard tout en lui laissant le plus d’autonomie possible ? L'une des
premieres préoccupations des divers intervenants est que sa sécurité alimentaire soit
assurée, en d’autres termes qu'’il puisse au moins manger a sa fin. Mais M. Pitard est
dépressif. Il a besoin de relations sociales et il est difficile pour le Samsah ou la tutelle de
lui demander de se protéger contre son environnement, de s’enfermer chez lui et de ne
recevoir personne. Il se dit déja tres seul et le renforcement de son isolement serait
peut-étre contre-performant. Cela dit, quand des agressions viennent de se produire, des
conseils de repli peuvent étre donnés. Le Samsah s’efforce aussi de I’encourager a porter
plainte, au besoin en 'accompagnant au commissariat. Mais ce genre de démarche est
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vite abandonné, M. Pitard craignant des représailles, a moins qu'il ne soit plus si siir que
cela de la réalité de l'agression. Les intervenants tentent aussi I'argumentation morale.
En effet, ils croient comprendre que certains amis qui se servent dans son frigidaire
entretiennent aussi des relations sexuelles avec lui. En évoquant la prostitution, ils
esperent influencer le comportement de leur patient. « Monsieur nous parle alors de
Ahmed qui squatte encore chez lui, qui lui vide son frigo mais avec qui il entretient des
relations sexuelles plus ou moins en échange. Il arrive a entendre que ce comportement
s’apparente a une forme de prostitution » (8/02/11).

Le Samsah garde un ceil sur la consommation d’alcool. Il s’agit ici d’éviter que Pascal
Pitard ne reprenne le chemin de la boisson. Le psychiatre qui le suit est persuadé que s'il
s’alcoolise moins, son patient continue a boire et qu'une surveillance est indispensable.
Il conseille au Samsah de rechercher les bouteilles vides dans l'appartement et de
multiplier les rappels a 'ordre. Effectivement, les intervenants trouvent réguliéerement
des bouteilles vides ou entamées. Pascal Pitard ne nie pas qu’il boit de temps a autre, ne
serait-ce que pour oublier, mais aussi pour partager de bons moments avec ses « amis ».
Le Samsah fait régulierement les rappels a 'ordre demandés par le psychiatre, sans aller
trop loin dans ce sens. « Nous raccompagnons Monsieur chez lui et constatons qu’'une
bouteille de bourbon se trouve dans un coin de la cuisine (bien entamée) avec un verre a
moitié plein. Nous lui rappelons que ce n’est pas du tout conseillé avec son état et ses
traitements. Il nous dit que c’est juste pour se rappeler le vieux temps » (14/10/10). La
position du Samsah est ici plutdét compréhensive. L’alcool permet d’oublier mais aussi de
nouer des relations. Ce sont seulement les risques qui sont évoqués. « Nous reformulons
que nous ne portons pas de jugement sur cet écart de conduite, bien au contraire ; nous
voulons juste lui rappeler les risques pris dans ce faire, que nous voulons les lui rappeler
et l'inviter a en parler en confiance, seule facon de pouvoir I'aider. Rémi conclut en
disant que si nous pouvons comprendre qu'il ait besoin parfois de boire pour affronter
ou oublier certaines situations et se créer des paradis artificiels, il ne cautionne pas ce
comportement, qu'il pense préférable qu'’il en parle ouvertement aupres de personnes
pouvant l'aider a passer ces caps, plutot que de n’en rien dire » (10/11/10).

Notons au passage que tous les produits nocifs n’ont pas le méme statut. Ainsi, non
seulement la consommation de tabac ne fait-elle I'objet d’aucune réserve de la part les
intervenants du Samsah, mais sa distribution est organisée par la tutelle. Nous avons vu
que des bons d’achats étaient réservés a ce produit afin que M. Pitard ne se retrouve pas
en manque. Pour plus de siireté, les bons ne lui sont pas donnés directement, c’est 'aide
a domicile qui en est dépositaire. Elle achete des cartouches qu’elle garde chez elle et ne
distribue les paquets qu’en petites quantités pour qu’il puisse tenir la semaine. Sachant
que Pascal Pitard se fait régulierement racketter, elle cache avec sa complicité deux ou
trois paquets dans la bibliotheque afin de limiter la consommation des gens de passage.
L’aide a domicile ne réserve pas cette tactique a des produits comme le tabac. Elle sait
que M. Pitard regoit son ami musulman qui a tendance a vider son frigidaire. Comme elle
a en charge les courses, elle n’hésite pas a porter son dévolu sur les produits a base de
porc. Devant nous, elle passe en revue avec lui tous les plats qui ne pourront étre
consommeés par 'ami musulman, jambon, pizzas, boites de plats cuisinés, et un paté. Elle
est tres satisfaite de 'opération. Pascal Pitard ne réagit pas a cette présentation.

Ces deux exemples, du tabac et des produits a base de porc, montrent que dans le
domaine de I'hygiene alimentaire, les facons de faire que nous avons décrites a propos
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de I'entretien du logement ne parviennent pas a elles seules a modifier le comportement
de l'intéressé. Certes les professionnels s’efforcent, d'une maniere ou d’'une autre, de le
persuader d’adopter une hygiene alimentaire plus équilibrée. Mais les techniques de
persuasion sont limitées des que des intéréts opposés sont en jeu. Pascal Pitard doit
pouvoir manger a sa faim, ne pas étre en manque de cigarettes, éviter I'alcool. Mais il a
aussi besoin de relations sociales et affectives, quand bien méme celles-ci sont
mouvementées. Et le frigidaire, la bouteille d’alcool, les cigarettes sont peut-étre le prix a
payer pour ces relations. Difficile dans ces conditions de faire entendre raison. D’ou les
subterfuges imaginés par 'aide a domicile, mais aussi par le service de tutelle. Les ruses
qui consistent a distiller les paquets de cigarettes, a les cacher derriere le portrait de
Barbara, a acheter des produits a base de porc, permettent de réguler la consommation
de M. Pitard sans attaquer trop frontalement ses relations sociales tumultueuses. On voit
combien les pratiques professionnelles varient en fonction de la nature des activités
concernées. Pour I'entretien du logement, elles s’adossent ouvertement a des normes
d’hygiéne qui semblent s’imposer sans hésitation. Dans le cas de I'hygiene alimentaire,
les normes sont moins impératives, et elles s’'opposent souvent entre elles. Certes, il est
sain de manger équilibré, mais il est tout aussi sain - psychologiquement et socialement
- de partager ses re