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INTRODUCTION



C’est parce gu'’ils sont nombreux a vouloir resteez eux jusqu’au bout
que I'on s’étonne que les trois quarts des Frangaisieurent pas chez eux, a leur
domicile. Alors pourquoi quitter notre foyer alorpie nous y sommes Si
intimement attachés ? Dans une premiere partie aoecherons a montrer les
liens qui nous unissent a notre chez-soi car rdmreusest plus qu’un abri, et en
habitant le monde nous le rendons plus humain, phisitable. Lorsque la
maladie et la vieillesse nous alterent, rester cdwzc'est demeurer soi, c’est
continuer d’étre au monde selon nos habitudes e rhique. Alors pourquoi
devoir partir ? Vieillir ou mourir a la maison nerait-ce plus possible ? Et si

rester a la maison dépendait justement encore @& ho

Mais qui parle d’autonomie, de choix libre, de eivselon ses propres
regles alors que Charbonnier n’est plus tout-a-fagitre chez lui, ni de lui-
méme ? Il nous faut aménager notre domicile poupase déménager, changer
certaines habitudes pour en conserver d’autresolis devient nécessaire de
consentir aux aides pour redevenir autonome. Désdermotre lieu de vie sera
aussi lieu de soins. Avec I'hospitalisation a dalajda maison se fait H6tel-Dieu,

les soins sont faits maison.

Comment les soignants vont-ils favoriser 'auton@miune personne, dont
iIs jugent les choix contraires a son propre int@r&omme faire lorsqu’elle
refuse partiellement les soins? Lorsqu’apparaissestaccidents et que la sécurité
n'est plus assurée, le débat est posé : sécuntéeckiberté. Entre bienveillance et
paternalisme, qui décide ? Existe-t-il des critggear déterminer quand il n’est
plus possible de rester chez soi ? Quant aux psoghaux aides, toujours sur le
pont, ils nous veillent et nous surveillent. Madssg’épuisent, et les finances aussi.
Restera-t-on encore longtemps a la maison ? It mpp&ss question de choix
individuel, mais d’éthique. Jusqu’ou aller danstampagnement a domicile et
comment réfléchir dans des situations complexesofhrient faire quand le

maintien a domicile pose probleme ?



CAS CLINIQUE

M. D. 45 ans est locataire d’'un appartement a loyedéré. Il y vit en
concubinage avec sa compagne agée de 72 ans.deetiere bénéficie d’'un
régime de protection juridique, elle est sous @llatM. D. n’a pas de protection
juridique.

Il est divorcé. Il a une fille de 18 ans et une sapltil ne voit plus depuis

longtemps. Sa mere, agée de 70 ans, habite la c@maune.

M. D. souffre d’alcoolisme chronique séveére. llesdroubles importants de
la mémoire, de la sensibilité (polynévrite) quinfpéche de marcher, une
incontinence urinaire et fécale. Il a une escaaée. Il est presque aveugle de
I'ceil droit et a une mauvaise vue de I'ceil gaudhs.est brulé plusieurs fois le

sourcil et le bout des doigts en voulant allumetigarette.

A son domicile, il a un fauteuil roulant et undiédical. Avec aide, il va du

lit au fauteuil et du fauteuil au lit.
Son plan d’aide est constitué ainsi :

e Une infirmiére libérale passe tous les jours paurdonner ses

médicaments et refaire ses pansements.

* Une aide-soignante passe tous les matins pouraite ta toilette

sauf le samedi et le dimanche car il préfere restec sa compagne.

» Un kinésithérapeute passe deux fois par semainesaoteéducation

a la marche.
* Une orthophoniste passe une fois par semaine pounémoire.

Il continue de boire les quatre litres de vin quiealpporte quotidiennement
sa compagne. L'appartement est dans un état de sell€ue tous les voisins ont
fait une pétition du fait des mauvaises odeursefiise que I'on vienne faire le

ménage chez lui et refuse les aide-ménageres. iDd'dae absence d’hygiene et



de changes, sa couche déborde le lundi matin, ceamgantit tout espoir
d’amélioration de son escarre. Selon I'heure d@uanée il est plus ou moins
saoul et violent. Sa compagne menace de le quetide couple se dispute
quotidiennement. Elle I'a déja quitté une fois, gie@nt une semaine, mais elle est

revenue, culpabilisant a I'idée de le laisser sedibmicile.
Les soignants n’en peuvent plus car cette situahior depuis 3 ans.

Il refuse toute hospitalisation.

Jusqu’ou accompagner M. D. dans son suicide lent ?

Si M. D. était hospitalise, il serait sevré et tirprobablement mieux
physiquement. Il ne serait plus dénutri et retroanede la mémoire, il pourrait

remarcher et n’aurait plus d’escarre. Il pourrbt&revenir a son domicile...

En restant chez lui, son état de santé se dégeg@lmuden jour malgré les
aides. Les soignants assistent impuissants ardtithé de son état général et

menacent de tout arréter par épuisement.

7 7

Faut-il passer outre ses refus d’hospitalisatiaénés ? Comment faire ?
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Avant d’aborder la problématique du maintien a dlei nous montrerons
gu'il s’agit d’une question d’éthique et nous jfistions que soit traité un tel sujet
au sein d’'un enseignement de philosophie pratijoas développerons ensuite la
question de [I'habitat. Qu’'est-ce qu’habiter ? Qus qu’'un domicile, une
maison ? Par différentes analyses (étymologiquapkegique, anthropologique,
psychologique) nous essaierons de démontrer quérabiest pas étre logé et

gu’étre chez soi c’est étre bien, c’est étre soi.

Rester chez soi, continuer a vivre selon ses hddstuses normes et ses
propres regles est un choix de vie avant d'étreclunix de lieu. Maintenir a
domicile une personne qui le souhaite, c’'est luimmdtre de rester elle-méme.
Avec le temps, I'avancée en age et les maladiésmtlde santé de la personne
s’altére et se pose la question du maintien a dmroa du déménagement pour
une maison de retraite médicalisée. Les soignantfochicile, accompagnant ces
évolutions, fideles a leur mission et leur contpatmettent a la personne aidée de
rester chez elle le plus longtemps possible, pariasqu’a la mort. Dans ces
conditions, faut-il partir de chez soi ou y reRer

Habiter, habitude et éthique

La langue est riche pour déterminer son lieu de Eie frangais, il existe
plus d’'une centaine de termes se rattachant ail4tab Habitation, maison,
domicile, résidence, demeure, foyer, logementslogfic. Nous nous intéresserons
aux liens qui unissent I'éthique et le domicile camme le note Antoine de Saint
Exupéry : « les hommes habitent des maisons etl§¢..sens des choses change
pour eux selon le sens de la maistnGommencons donc notre propos par une

analyse étymologique des maiagbiter, habitude etéthique.

! Jacques Pezeu-Massalammaison : espace réglé, espace réentpellier, GIP Reclus, 1993, p. 10.
2 Antoine de Saint-Exupérgitadelle Paris, Gallimard, 1965, p. 28.
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Habiter

Du sens de «tenir », le verhaberepassa a celui de « posséder ». Il est a
I'origine du francais « avoir ». Le participe pas$e habere était habitus Le
fréquentatif fut donchabitare qui signifiait « se tenir souvent en un lieu »,

« demeurer » : de la notre veltahiter.

Habitude

Le participe passé debereavait fourni deux autres mots latingabituset
habitudg qui signifiaient 'un et l'autre « maniere de s$enir », « maniere
d’étre ».Habitudose spécialisa plutét dans la maniere d’étre padod’'ou notre
habitude®. La racine swedh est un développement, au moyen du suffigl, —
d’'une racineswe qui est celle de la troisieme personne, et qioranéseen latin,
d’'ou le francais se et soi.Stvedh évoquait donc ce qui est a soi, le propre,
I'habituel d’un individu. De cette racine indo-européenneethélait en grec, le
nom éthos (de *swedho$ qui signifiait « comportement propre a une espéece
animale ou a une société humaine ». Le raihbsa donné l'adjectiféthikos
« relatif aux maeurs », « moral ». De cette mémmeaado-européenntswedh,
dépendait en latin un participsuetus « habitué » (d’'ou désuet, « devenu
inhabituel »§. L’étymologie des termes francais, habit, habhaibitude, habiter,
habitus est donc commuhé.e termeSittlichkeit qui désigne la « vie éthique »,
recéle les notions déja présentes da@hdsgrec. Sittenévoque la relation aux
meeursSitte renvoie &itz(siége ou résidencé).

% René Garrusl.es Etymologies du francaisome 3, Paris, Belin, 1996, p. 52. Au contraire,
habitustendit a exprimer la maniére d'étre extérieureereparticulier 'accoutrement, le costume.
Il nous en restlbabit ».

*ldem p. 111-112. Le compos®nsuetusde méme sens, donna en ancien frarmassume puis

en francais moderneoutume. Ce sont probablement les acteurs de la commediartks| dans
laguelle a chaque rdle correspond agstume (de consuetudinein qui introduisirent le mot en
France ».

® En allemand, les term&@ewohneit et Wohnesignifient respectivement « habitude » &abiter ».

® Dominique FolscheidSupport de cours de master de philosophie pratigiréversité Paris-Est
Marne la Valée, 2010.
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Ethique

Habiter c’est étre

Comme on le voit ici, il existe une parenté étyngajoe des termes de la
sphére du domicile et de I'éthique. Il ressort ddecanalyse qu’habiter n’est pas
seulement se loger. Comme le souligne le philosdyétin Heidegger, le mot «
habiter » bauenen vieil allemand) signifie demeurer, séjournkecontient aussi
cette racindin, que l'on retrouve dans la premiere personne thev@re ich bin
. je suis). « Le vieux mdtauen auquel se rattachH®n, nous répond : « je suis »,
« tu es » veulent dire : jhabite, tu habites. hadn dont tu es et dont je suis, la
maniere dont nous autres hommes sommes sur téfdeebesn I'habitation. Etre
homme veut dire : étre sur terre comme mortel,tceslire habiter % Entre
construction territoriale et constitution ontologi}y y aurait-il donc un lien ?

« La condition humaine réside dans I'habitationsans du séjour sur terre des
mortels 3. En inversant les termes de la proposition, saveél Emmanuel
Lévinas, défend l'idée que ce lien est réciprogua demeure, I'habitation,
appartient & I'essence — a I'égoisme — du mbdiwLe role privilégié de la maison
ne consiste pas a étre la fin de I'activité humaimais a en étre la condition et,
dans ce sens, le commencemént Saston Bachelard, pour qui la maison est
« notre premier univers dit qu'« elle nous aide a dire : je serai un heitdu
monde, malgré le mondé® Habiter le monde en tant qu’homme pour pourvoir

étre un homme : telle la condition de notre hungatiabiter c’est donc étre.

" Martin HeideggerEssais et conférenceBaris, Gallimard, « Tel », 1958, p. 173.
8 André-Frédéric Hoyaux, « Entre construction teriitle et constitution ontologique de
I'habitant : Introduction épistémologique aux apporde la phénoménologie au concept
d’habiter »,Cybergo : European Journal of Geograplgpistémologie, Histoire de la Géographie,
Didactique, article 216, mis en ligne le 29 mai 20Modifié le 2 mai 2007. www.cybergeo.revues.o8gAL
° Martin HeideggerEssais et conférences, op.git.171.
1% Emmanuel Lévinagotalité et infini, essai sur l'extériorit@aris, LGF, « Le livre de poche », 1971, p. 152.
11

Idem,p. 162. )
12 Gaston Bachelar®oétique de I'espac®aris, PUF, « Quadrige », 1957"%dition 2010, p. 24.
31dem p. 58.
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Habiter ses habitudes

Héraclite imagine ce lien entre le lot de vie gegoit chague homme venant
en ce monde, ce destin, daimort* et cetéthod®: « éthos anthropo daimost®
gue l'on pourrait traduire littéralement par « lractére/habitat est le destin de

'’homme ».

Platon préfére associdithos (0og) avec éthos €0oc), et pose que le
« caractére/habitat » est le résultat de ses hi#situ«o pan éthos dia ethos’.
« la langue laisse ici entendre que I'hnomme ha@tehabitudes au point qu'elle

permette de définir I' « éthique » comme Ben spécifique ¥°.

Aristote rapporte I'anecdote au sujet d’Héracliéechauffant & un four de
boulanger, et répondant a ses visiteurs étonnéstdeuver ainsi : «inai gar kai
entautha theous « Ici aussi les dieux sont préserits bleidegger commente cet
épisode en parlant du domicile comme de « I'endsaite penseur séjourné’»

Etre soi, habiter et penser seraient liés.

1 Saiuwv (daimon): le dieu, I'esprit (bon ou mauvais), le lot de dans le sens de « destin ».

15 f6og (éthos): séjour habituel mais aussi caractére, meeurs kholjectif éthikosqui signifie

« éthique » ou « moral ». Chez Homeéthos désigne I'écurie, I'étable ou le repaire. Chez
Hésiode, ce terme désigne le gite des hommes mas ks moeurs. (source : Pr Dominique
Folscheid Support de cours de master de philosophie pratigpecit)

18 «Hbog avOpdne daipwv. » Héraclite, Fragment 118 Fragments Flammarion, « GF », 2002, 374 p.
17 «1d mdv R0oc S £0oc. » Platon,Lois, VII, 92 e.

'8 Dominique Folscheid, Brigitte Feuillet-Le Mintielean-Francois MattePhilosophie, éthique et
droit de la médecinéParis, PUF, « Thémis », 1997, p. 18.

19 Aristote, Parties des animayaris, Flammarion, « GF », 1997, 123 p.

20 Martin Heideggerlettre sur 'humanismeParis, Aubier/Montaigne, « Philosophie de I'espri
1957, p. 141-143.
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Batir sa maison

En venant au monde, le petit d’homme, nu, appreitel que « I'étre
commence par le bien-étré'»que son intimité a besoin d’un nid, d’'une coguill
« Sa maison est un grand berce&u a maison sera son vétement, son armure et
son refugé®. Maison ronde, carrée, triangulaire, chacun deskirforme de son
petit univers selon sa conception du monde, desntesret des died% et tout
espace vraiment habité porte I'essence de la ndéamaisofT et chacun porte en
soi, reconnue ou non, sa quéte de la maison fdé&la relation & 'espace n’est
rien d'autre que « I'habitation pensée dans soa>éfr Il lui faut donc batir sa
maison pour habiter son coin du moffig@our séjourner en paix sur la terre a
I'abri des orages du ciel et de la¥jesans jamais troubler 'harmonie universelle.
Habiter donc, mais en poéte car son habitatiomeédans la poéste La poésie
est le « faire habiter » origirfél En tant que faire habiter, la poésie est un batir
« batir » par excellenée En contribuant & I'habitabilité du monde ou en le
rendant inhabitable, chaque habitant crée une nsspdité vis-a-vis de I’'homme
lui-méme et de la nature. « La vie éthique a paurde faire exister des hommes
humains dans un monde habitable. Un homme qui reat ggas humain ne
pourrait pas habiter le monde et un monde inhaleitag pourrait pas constituer le

lieu de 'humanité 35.

2l Gaston Bachelard?oétique de I'espacep. cit., p. 103. Ce bien-&tre se construit sur trois
niveaux complémentaires : le bien-étre matériet@efort), le bien-étre moral (la paix intérieure)
et le bien-étre social (la reconnaissance dessuttacques Pezeu-Massalaaimaison : espace
réglé, espace révé, op. cit.

2 Gaston Bachelardoétique de I'espacep. cit.,p. 26.

% Jacques Pezeu-Massablaamaison : espace réglé, espace révé, op.fcitl5.

24 Caroline Laffon, Martine LaffonHabitat du mondeEditions de La Martiniére, 2004, p. 11.
« Des rites de construction séculaires renouvellaate créateur initial, celui du commencement
du monde, et en dressant aux quatre coins du ftwiies murs de leurs espaces intimes, témoins
de leur vie, de leur naissance et de leur morthéesmes deviendront semblables aux dieux et les
maisons, des forteresses contre I'oubli du temps. »

%% Gaston BachelarBoétique de I'espacep. cit.,p. 24.

% Jacques Pezeu-Massablaa,maison : espace réglé, espace révé, op.[cif.

2 Martin HeideggerEssais et conférences, op. qit.]188.

8 Gaston Bachelardoétique de I'espacep. cit.,p. 24.

2 |dem,p. 26.

%0 Martin HeideggerEssais et conférences, op. git. 235.

% 1dem p. 242.

2 |bidem p. 227.

%3 Dominique Folscheid, éthique soignante & domicile : fondements phjibégues CNIT, Paris, 1988.
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Habiter ou la naissance de I'éthique

Penser le monde, c’est I'organiser, le nommer. B’uriériorité intime et
subjective, qui sera pour ’lhomme son monde intéri peut définir, par le seuil,
la limite, un monde projeté comme extérieur et cifie Oui, sa maison est
vraiment son cosmd Cette topologie primitive, cette cosmologie, f&nhs pour

lui. Elle permet le départ, le retour, I'accueilatetraite.

Mais, 'homme n’est pas seul au monde et une maigest jamais isoléa
Il doit donc partager son cosmos. En habitardaaus en se domiciliant dans le
monde, I'homme invente I'hospitalité, possible pge du chez-soi et une éthique
du vivre ensemble. Car bomusest le lieu ou la pensée croise I'éthique, I'atleiq

de la rencontr®. Nous sommes donc passés de I'habitation & lsbitalian.

Transformant son habitation en hospitalisation,lien de soin, il peut
habiter jusqu’au bout sdomus.Et si, comme dans le mythe d*&rrester chez-
soi, en fin de vie, était un choix de mort autauitig choix de vie ? Alors, Jean de

la Fontaine aurait eu raison d’écrire :

« Le trépas vient tout guérir ;
Mais ne bougeons d'ou nous sommes.
Plutét souffrir que mourir,

C'est la devise des homme¥€. »

3 Gaston Bachelar®oétique de I'espace, op. cip., 24.

% Jacques Pezeu-Massablaa,maison : espace réglé, espace ré,cit.,p. 18.

% |sabelle Beurois, Marie-Claude Fontan, «d@mus: 'apprentissage de I'habiter b’aide a
domicile, repéres pour l'aveniParis, UNASSAD (Union nationale des associatidassoins et
services a domicile), « Les cahiers de 'TUNASSAR2G00, 150 p.

3" Platon,La république Paris, Flammarion, « GF », 1966, p. 382-386.

% Jean de La Fontaine, « La mort et le bucherinGeorges Pompido#nthologie de la poésie
francaise Paris, Hachette, « Le livre de poche », 1961,/8.
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Qu’est-ce qu'un domicile, une maison ?

Il est difficile de définir de maniere univoque guge sont un domicile et une
maison. L'approche peut-étre multiple : sociologigu anthropologique,
philosophique, poétique, juridique, psychologige&. Nous nous attacherons
donc a étudier cette polysémie pour montrer laessk et la complexité de ces

termes.

Le domicile

Etymologiquemerif, Le motdomicile vient du latindomiciliumqui signifie
« habitation, demeure » au sens propre comme aufggpmé tandis quelomus
signifie toujours maison au sens de famille (alpu&n grecdomossignifiait la
construction).Domus a donnédominusqui est le maitre de la maison, qui a
autorité sur sa domus, il la représente, il I'imeff. Cette distinction vient de

I’évolution triple de la racine indo-européentadem qui donnera :
*doma: faire violence, dompter,
*dem(a): construire,
*dem-: maison famille.

Légalement, « le domicile de tout Francais, qualgxercice de ses droits

civils, est au lieu oul il a son principal établisent 5.

% Alain Rey,Dictionnaire historique de la langue francajdearis, Le Robert, 2006, 4304 p.

0 Emile Benvenistdl,e vocabulaire des institutions indo-européennesie un, Paris, les Editions
de Minuit, 1969, p. 300.

“L Article 102,Code civil L'acronyme SDF (Sans Domicile Fixe) date de 1983SDF symbolise
I'exclusion sociale et la pauvreté extréme.
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La maison

Etymologiquemerit, le motmaison est issu du latimansionemaccusatif
de mansig nom correspondant au verbgnerequi signifiait demeurer (qui a

donné manoif).

Historiquement, le sens du mot maison a varié. T80, la maison se dit
du personnel qui assure le service domestiquekiapéreur, puis, plus tard, la
domesticité des grands personnages (1606), puisstmmue en général : les gens
de maison (1835), employé de maison. Par métonyxrégre de bonne maison »
signifiait étre d’une famille noble. De méme pouwarlpr d’'un intime parle-t-on
d’'un « fils de la maison », d’« étre de la maisoPeur parler de I'hospitalité, on
emploie lI'expression «tenir maison ouverte ». Ipidél, en 1165, se disait
Maison-Dieu ou Hotel-Dieu. Ce n’'est qu’a partir #1831, qu’apparaissent les

termes « maison de repos » et « maison de retraite

« En francaismaison désigne a la fois le batiment et le « chez-sdie».
méme mot s’emploie donc pour désigner l'objet dedhural, constitué
essentiellement d’'un toit et de quatre murs, espkee symbolique, lieu de
lintimité »*%. « On arrive toujours & définir la maison par samactére social et
moral et non par le nom de la constructiéh = Cette ambiguité sémantique n’est
pas fortuite, ni spécifique a la langue francai€mrtes l'anglais fait une
distinction entrehouse(le batiment) ehome(le foyer). Mais la langue russe fait
directement découler I'adverbe signifiant « chez»saloma du mot désignant la

maison comme batimerdom »®.

Tandis que de nos jours on parle de maison indélidudans la Grece
antique, loikos (traduit alternativement par maison, famille, fgyeéunit la
famille élargie. Lbikosest avant tout le lieu de I'économie domestiquésibde
en fait la premiére condition de la vie laborieesguste : « Avant tout, il faut une

maison, deux beceufs de labour et, pour suivre lagdyane femme — mais une

“2 Alain Rey,Dictionnaire historique de la langue francaism.cit.

43 0n retrouve le mot dans les expressions : tenitdson (1556), faire les honneurs de la maison
(vers 1600), la maison du Bon Dieu (1867).

“ Alain Rey,Dictionnaire culturel en langue francaiske Robert, 2005, 9648 p.

“5 Emile Benvenistd. e vocabulaire des institutions indo-européenoes cit.,p. 314.

“6 Alain Rey,Dictionnaire culturel en langue frangaise, op. cit.
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esclave, non une époust.>Figure analogue pour le caractére chinois quigien
a la famille rurale élémentaire : une maison (ut) &t un cochon. Ce groupe
economique représente l'unité de base principaléadeté grecque. Le terme
économie signifie étymologiquement « administratigtomig de la maison
[oikog ». Ainsi décrit-il le foyer : « La communauté adituée par la nature pour
la satisfaction des besoins de chaque jour esnidle »",

« L’oikos renvoie donc a la famille au sens latin thmilia, entité
eéconomique, maisonnée, ménage dirigée pgpater familias bien plus que la
famille. L’oikos lafamilia, est une entité généalogique et sociale : I'enge s
individus qui habitent dans le méme lieu (la « moais) et appartiennent a la

méme entité économique — parents, servitelits »

Dans une histoire de la famille sous '’Ancien RégirRhilippe Ariés dit
« le sentiment de la maison est une autre facemtinsent de la famille3.

C’est ainsi que de nos jours, dans les enquétddndee™, le logement
dans lequel on a I'habitude de vivre définiréasidence principale L'ensemble
des personnes (apparentées ou non) qui partagembatiéere habituelle un
méme logement (que celui-ci soit ou non leur résideprincipale) et qui ont un
budget en commun définit lménage(la définition a été modifiée en 2005 car il

n'était pas nécessaire d’avoir un budget commus temétudes antérieures).

Conservant ce sens de famille élargie, «la marsyale » désigne les
ascendants d’'un roi ou d’'une reine, de méme quen ison mere » renvoie,
dans le domaine économique, au siege principaledamireprise et les « filiales »

aux autres établissements et aux succursales.

" Hésiodees Travaux et les JoyrBaris, Les Belles Lettres, I§édition, 2002, 160 p.

“8 Aristote,La Politique Paris, Vrin, 1995, p. 26.

9 Alain Rey,Dictionnaire culturel en langue francaisep. cit.

0 philippe Ariés, L'Enfant et la vie familiale sous I'Ancien Régimearis, Seuil, « Points
histoire », 1975, p. 307.

* Insee, www.insee.fr.
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Un chez-soi

Etymologiquement, le mot ehez »en francais vient deasaqui signifie
« maison » et que I'on trouve encore en italienggpagnol et en portugais. On
retrouve ce mot dans de nombreuses expressions :

« Chacun chez soi, he géne personne »,

« Chacun chez soi et les moutons seront bien gardés

« Un petit chez-soi vaut mieux qu’un grand chezlases »,

« Charbonnier est maitre chez soi ».

L’expression francaise « chez-soi » renvoie a deotons distinctes : la
premiére notion, portée par le mot « chez », e# de la maison, du foyer, du
« home, sweet homé&»La seconde, traduite par le pronom personneli = so

parle de I'habitant, a sa malitrise de son intéredun sa maniere subjective

d'habiter. Et Raymond Devos a raison d’ironiser :

« Je naime pas étre chez moi !
A tel point que lorsque je vais chez quelgu’un @ilgne dit :

« vous étes ici chez vous », je rentre chez rmioi »

« Le rapport a I'habiter fonctionne pour chacun mmus sur plusieurs
registres : rapport a soi, a sa famille, a sonohest aux autres, a la société, a
'univers, a la nature. Chaque individu réalise fuagile équilibre entre les
tensions qui le traversent (passé/devenir, aspivaéalité,
protection/affrontement & linconnu, repli/ouverur intimité/sociabilité,
ancrage/modernité% La maison renvoie donc & lidentité et & lintiénide
I'habitant. Elle posséde une dimension imaginaipegtique, symboliqUd

psychiqué®. Analysons maintenant ces différentes représenttiu chez-soi.

*2 paroles de I'hymne national américain.

°3 Raymond DevosSens-dessus desspBsris, Stock, « Le livre de poche », 1976, p. 183

> Michel Bonetti, Habiter, le bricolage imaginaire de l'espacParis, Desclée de Brouwer,
« Re-connaissances », 1994, 230 p.

%5 Alain-Claude Vivaratles origines symboliques de notre habiatris, 'Harmattan, 2007, 272 p.

*% Elian Djaoui, « le domicile comme espace psychigiBmcuments CLEIRPAahier n° 21, p. 8-11.
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La dimension de l'identité

Nous voudrions évoquer les rapports étroits quétietnnent le chez-soi, le
soi et sa temporalité intime. « Il est I'espacdadeonstitution d'une identité et de
la dynamique d'évolution de cette derniéte Emmanuel Lévinas, dans son essai
sur I'extériorité®, en fait également les conditions d’'un moi possibk Le
domicile, condition de toute propriété, rend la witérieure possible. Le moi est
de la sorte chez soi. » « Etre moi, athée, chezépare, heureux, créé — voila des
synonymes ¥. Vouloir rester chez soi serait donc vouloir dereetsoi. Nous
analyserons plus loin cet enjeu pour la personadlissante en perte d’autonomie
(chapitre 1l1). L'identité et le secret sont liéarg’intime et Perla Serfaty-Garzon
en fait « les enjeux cachés du chez-88i Au dela de I'identité sociale du sujet,
c’est le sens du sujet lui-méme, son identité iatoui se construit, déconstruit,
reconstruit, co-construit au travers de ses trajexs résidentielles. Les
traumatismes psychiques que représentent les calages, les incendies, les
déménagements illustrent la dimension identitaitienqus lie a notre chez-soi. La
perte, le vol ou la casse d’objets domestiques moaistre également comment
« Les objets du quotidien ont une vertu de permameui construit le concret et
controle les errements de lidentité : ils jouentrdle de garde-fou du soi'»
L’expression populaire « étre dans ses meublegsineg cette ontologie. « Les
choses qui peuplent la maison témoignent de megtifdcons du lien familial, du
statut social, des modéles culturels, d’'une étapeydle de vie de I'habitanf%

« Ne faites pas attention au désordre... Ce prppoadoxal souvent adressé au
visiteur rappelle que [l'univers domestique revét limportance dans la

présentation de sof%

>" Perla Serfaty-GarzoiGhez soi, les territoires de I'intimitéaris, Armand Colin, 2005, 255 p.
8 Emmanuel Lévinaglotalité et infini, essai sur I'extériorité, optgip. 139.

*|dem p. 158.

% perla Serfaty-GarzoiGhez soi, les territoires de I'intimité, op. cj.,181.

61 Jean-Claude Kaufmante cceur a l'ouvrage, théorie de l'action ménagdtaris, Nathan,
« Pocket », 2" édition 2011, p. 52.

%2 perla Serfaty-GarzoGhez soi, les territoires de I'intimité, op. cjp., 107.

83 Jean-Paul Filiod,e désordre domestique, Essai d’anthropoloBijs, I'Harmattan, 2003, 184 p.
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La dimension de l'intimité

L’intimité au sens moderngiivacy) est d’apparition récente. L'émergence
de I'espace privé, par une séparation de la sghéskque et de la sphere privée,
au sens ou nous l'entendons actuellement, margpérlade moderne. On peut
ainsi retracer une histoire de I'élaboration secide lintimité* qui serait
paralléle & I'histoire de I'habitat et de I'habfter

« L’ouverture de la maison a autrui oblige I'habitaa jouer avec
raffinement le jeu des apparences et de la révélagt a mettre en jeu son
intimité et son secre® C’est ainsi qu’on recoit des visiteurs dans digsgs
appropriées et non dans sa salle de bain.

L’intimité renvoie au secret, a la coquille et ad.n« Dans toute demeure,
dans le chateau méme, trouver la coquille, voilaeail du phénoménologué’»
car « I'intimité a besoin du cceur d’un nitf et « dans un palais, il n’y a pas un
coin pour 'intimité »°. Alberto Eiguer précise qu'« il y a deux maniédesvivre
I'intimité : l'intime, ce que nous désirons gardmm nous, soigner, préserver du
regard étranger, son jardin secret et I'intimitéipg de complicité, qui s’instaure

entre deux personne&’»

® Cette histoire est marquée par des changementsldane matérielle et spirituelle, dans les
rapports a I'Etat, a la famille ensuite. A l'originde ces changements trois événements : la
stratégie d'intervention croissante de [I'Etat dafsspace social auparavant laissés aux
communautés et aux familles, la lecture silencie(dans le droit fil du développement de
I'alphabétisation), et enfin le développement d'mié&té intérieure. Par exemple, c’est a partir de
1791 que l'article 184 d@ode pénalpunit sévérement la méconnaissance de l'inviatébdu
domicile et a partir de 1795 que les perquisitinasturnes sont interdites d’apres Philippe Aries,
Georges DubyPour une histoire de la vie privéBaris, Seuil, « Points », 1999, vol. 3.

% Nous pouvons illustrer le propos en prenant I'eplende la modification de I'architecture
intérieure des maisons qui a fait émerger des rmuvdieux de l'intime en séparant les pieces
habitées des pieces non habitées (couloirs, lesdoms, les entrées ), en créant de nouveaux
espaces domestiques (escaliers privés, chambredaealcabinet, boudoir, garde-robe). Petit a
petit, a partir du milieu du XIXeme siecle sontmsposés dans I'habitat collectif les dispositions
spatiales de I'habitat bourgeois (a partir de cekews) : droit a la solitude (individualisme,
sécurité), sociabilité choisie (respectabilité, usi€), valorisation de la famille (propriété,
sécurité).

% perla Serfaty-Garzoighez soi, les territoires de I'intimité, op. cip., 12-13.

®” Gaston Bachelardoétique de I'espace, op. cip., 24.

% |dem,p. 72.

% Charles Baudelaire cité par Gaston BacheRagtique de I'espace, op. ¢ip. 44.

0 Alberto EiguerL'inconscient de la maisoiiParis, Dunod, %" édition 2009, p. 47.
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La dimension imaginaire

Chacun entretient des rapports particuliers avechabitat que I'on peut
qualifier de « bricolage’$. Chacun bricole imaginairement I'espace. « La prais
abrite la réverie, la maison protége le réveuméson nous permet de réver en
paix »%. « George Sand dit qu'on peut classer les homuoiesrs qu'ils aspirent &
vivre dans une chaumiére ou dans un palais. Maisidation est plus complexe :
qui a chateau réve chaumiére, qui a chaumiere pélas. Mieux encore, nous

avons chacun nos heures de chaumiére et nos tupedais 5.

La dimension poétique
« La maison abrite la réverie, la maison protegegleur, la maison nous

permet de réver en paiXx*»

« La maison est une des plus grandes puissancegégdition pour les
pensées, les souvenirs et les réves de I'hommes. ¢dte intégration, le principe

liant, c'est la réverie’s

La dimension psychique

Alberto Eiguer, en développant le concept d’habiteérieur®, s'inspire
explicitement des notions d’enveloppe et de peguhpgues de Didier Anzieu et
des métaphores sur la topologie interne de I'afigasgchique de Freud. Pour cet
auteur, l'habitat intérieur est une représentationonsciente de [I'habitat,
construite a partir de I'image du corps, des repregions inconscientes du corps,

de ses parties séparees et reliées a I'ensemble.

" Michel Bonetti,Habiter, le bricolage imaginaire de I'espa@®. cit
2 Gaston BachelarBoétique de I'espace, op. cip., 26.

3 1dem,p. 70.

" |bidem p. 26.

"5 lbidem p. 26.

"6 Alberto Eiguer'inconscient de la maison, op. cip., 19.
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Rappelons brievement, l'origine de ces notions vBéoppe et de peau
psychiques. Didier Anzieu transpose les fonctioadadpeau biologique dans le
Moi-peau’, par homologie entre les fonctions du moi et selle notre enveloppe
corporelle (limiter, contenir, organiser). La pesarait I'enveloppe du corps, tout
comme le moi tendrait & envelopper I'appareil pgyed. Considérer que le moi,
comme la peau, se structure en une interface, pexim& d’enrichir les notions
de frontieres, de limites, de contenants, danspengpective psychanalytique. Le
Moi-peau permet de se sentir sépare, differentaldepde penser et d’aimer.
Didier Anzieu lui-méme s’inspire de sa propre tlegour appliquer le concept
du Moi-peau au group@et a la dynamique des groupes : « Tout autanjpque
I'inconscient individuel, le groupe est une surfgmejective pour l'inconscient
social. Il est un miroir & deux faces, a la mandréMoi auquel Freud attribue une
double surface, externe et interne, qui en faitmeebrane sensible a la fois a la

réalité matérielle et a la réalité psychique »

Pour Alberto Eiguer donc, I'esprit se représenteespace habitable selon
une métaphore double: modéle et matrice. « Celas nmermet d’investir,
d’aménager, de s’approprier la maison. Nous noaslains intensément a elle,
nous lI'aimons, nous la choyons, la détestons audignons. Elle nous protége du
monde, bien que parfois nous puissions nous yrsemtprison. Nous déployons
des trésors d’'imagination pour la choisir et laatéc$°. Il décrit cing fonctions a
I'habitat intérieur : « contenance, identificatiocgntinuité historique, créatrice,

esthétique .

Pour Isidoro Berenstein, «/lintérieur de la mais@miliale est la
représentation symbolique des liens inconscierte ses habitants : leurs réles et

fonctions $2

" Didier Anzieu,le Moi-peay Paris, Dunod, 1995, 291 p. ‘

"8 Didier Anzieu,Le groupe et I'inconscienParis, Dunod, 1996 % édition, 234 p.

7? Didier Anzieu, La dynamique des groupes restrejnBaris, PUF, 1968, « Quadrige »,
2°M édition, 2009, p. 24.

8 Alberto Eiguer)'inconscient de la maison, op. cip, 21.

8 1dem p. 34.

8 |sidoro Berenstein,Familia y salud mental Buenos Aires, Paidos, 1976, cité par
Alberto Eiguer|'inconscient de la maison, op. cip., 25.
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L'intérieur et I'extérieur

En racine indo-européenne, le « dehors » étaitiféigpar le dhwer qui
signifiait la porte et qui désignait la frontieraevdu dedans, entre le dedans et le
dehors, tout comme le latforis veut dire a la fois porte et dehors et qui a donné
le « for intérieur ». « Le dehors commence a ldgdtette porte, selon qu’elle se
ferme ou qu'elle s'ouvre, devient symbole de la asépon ou de la
communication entre un monde et l'autre : c'est lpaque l'espace de la
possession, le lieu clos de la sécurité, qui déimile pouvoir dudominus
s'ouvrent sur un monde étranger et souvent hdstilePour celui qui vit a
l'intérieur de son domicile, la porte marque laitérde la maison congue comme
intériorité et protége le dedans de la menace cwrde$®. A travers la
construction de son espace, se construisent liidesbciale du sujet et ses
relations avec les espaces des autres afin de perdes jeux relationnels entre le
dedans et le dehors, soi et l'autre. « L'intériritoit a la fois étre fermée ou
ouverte. Par la se décrit certainement la possibile décoller de la condition
animale $*. Dans un dialectique de lintérieur et de I'exéém, Emmanuel
Lévinas décrit ainsi le domicile : «I’'homme nainmau les éléments qu’en
surmontant cette intériorité sans issue, par leici@rui lui confére une extra-
territorialité ¥°. « Simultanément dehors et dedans, il va au denpestir d’une
intimité. D’autre part cette intimité s’ouvre daonse maison, laquelle se situe
dans ce dehor$% Entre claustrophobie et agoraphobie, c'est dimsalyse de
Gaston Bachelard, lorsqu'il parle d'« immensitéinme »¥’ et conclut par cette
8}

formule : « 'homme est I'étre entrouveri®» Dans une dialectique extréme-

orientale, Lao-tseu résume magnifiguement ainguksstion de I'architecture :

« Une maison est percée de portes et de fenétess,encore le vide qui

permet 'habitat %.

8 Emile Benvenistd,e vocabulaire des institutions indo-européennescii., p. 312-313.
8 Emmanuel Lévinagotalité et infini, essai sur I'extériorité, optgip. 159.

8 dem,p. 138.

% |bidem p. 162.

87 Gaston Bachelard®oétique de I'espace, op. cip., 169-190.

8 |dem,p. 200.

8 Lao-tseu;Tao-t6 king Paris, Gallimard, « Folio », 1967, p. 22.
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Se maintenir

Partir ou rester ?

« Partir, c'est mourir un ped®« Et quiconque aura quitté pour moi sa
maison, ou ses freres ou ses sceurs, ou son pésa,raare, ou sa femme, ou ses
enfants, ou ses terres, en recevra le centupld, atra pour héritage la vie
éternelle 3. Partir c’est donc tout quitter. Tous les expatrié savent. « Pour
guérir, il n'y a qu'a rentrer chez soi. » « Le uetest le médicament de la nostalgie
comme l'aspirine est celui de la migraine », é¢kitdimir Jankélévitch dans son
étude sur la nostalgfe Premier personnage littéraire a incarner l'eleeegret
du pays natal, Ulysse va devenir au cours du teomss inépuisable source
d'inspiration. Ainsi, Joachim du Bellay en voyag®a@me, chante-t-il le mal du

pays, se rappelant le héros drec

« Quand reverrai-je, hélas, de mon petit village
Fumer la cheminée, et en quelle saison
Reverrai-je le clos de ma pauvre maison,

Qui m’est une province, et beaucoup davantage ? »

« Dans cette perspective, partir de chez-soi prendens d'une prise
assumeée du risque de la vie sociale, tandis queereshez soi est une aspiration
vers le repos en soi. La question du chez-soiésstrnée par cette tension entre le
pole de la construction identitaire, la consciedeesoi, de son rapport au monde
et le pole des tentations casaniéres et des enfegnte domestiques a I'écart des

heurts de la vie socialé%

% Edouard Haraucourt, « Rondel de I'adietSeu) Paris, Bibliothéque-Charpentier, 1891, p. 12.
Cf. annexe n°1.

1 Matthieu, XIX, v. 29.

92 vladimir Jankélévitch, &’irréversible et la nostalgie>, Paris, Flammarion, 1974, p. 276. La
nostalgie se traduit en effet comme « souffranceratour » ; denostros (retour) etalgos
(souffrance).

%Joachim du Bellay, «les Regretsm Georges PompidouAnthologie de la poésie francajse
op.cit.,p. 81.Cf. annexe n°2.

% Perla Serfaty-Garzon, « Le Chez-soi : habitangmité », Dictionnaire critique de I'habitat et
du logementParis, Armand Colin, 2003, p. 65-69.
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Lorsque le général Niel prévint le général Patdeevlac Mahon qui s'était
emparé du fort de Malakoff le 8 septembre 1855 aphte siege de Sébastopol,
que les Russes allaient faire sauter I'ouvragajeceier répondit : «j'y suis, j'y
reste !'» Il n'est pas rare de constater une agtigithilaire chez des patients a
domicile. Prévenus des dangers qui les menacestudaanvironnement devenu a
risque, ils préférent rester encore chez®®ux Peut-étre est-il bon que nous
gardions gquelques songes vers une maison que abiterons plus tard, toujours
plus tard, si tard que nous n’aurons pas le tenepk déaliser. Une maison qui
serait finale, symétrique de la maison natale pe¥pd des pensées et non plus
des songes, des pensées graves, des penséestiistes

« Une maison demeure. Une maison est une demeéraemi elle est de
dimension modeste, méme si on n'y réside pas. Espgrait Pierre, en gardant la
sienne, c'est de demeurer lui, de n'étre pas seateom étre de passage, un
locataire de lui-méme. Il aurait voulu qu'a travéasdiscontinuité de sa vie,
guelque chose reste la continment, telle qu'stiias intermittences, demeure en
permanence, ignorant la dégradation, la ruptureyedre pas, peut-étre espérait-il

vaincre la mort %,

Alphonse Allais a raison d'ironiser « Partir, c’astourir un peu, mais

mourir c’est partir beaucoup »

% Jusqu'a 85 ans, neuf personnes agées sur dixt\énelogement autonome ou dans leur famille.
La proportion se dégrade ensuite avec I'avancemerdtge. lls sont encore 84 % dans la tranche
des 85-89 ans et 71 % dans la tranche 90-94 ansi s causes de non-maintien & domicile, on
releve la nécessité de soins constants, la reladliéude, et enfin la dépendance. (source :
Conseil d’analyse économiqueDélégation interministérielle et a la compétitivitdes
territoires, Vieillissement, activités et territoires a I'horizd?203Q Paris, La Documentation
francaise, 2006, p. 127.).

% Gaston Bachelard?oétique de I'espace, op. cip., 69.

%7 Jean-Bertrand Pontalise dormeur éveilléParis, Mercure de France, 2004, p. 61.
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Mourir a domicile ou la derniére demeure

Tout le monde n’'a pas la « chance » d’lvan llfffcbu d’Agnés®...Alors
pourquoi vouloir mourir chez sot% « Alors que la mort est de plus en plus
meédicalisée et survient la plupart du temps a litabdes soins et I'hospitalisation
sont pour le malade, sa famille et ses prochesrgynes d’espoir®¥. Cette
question de la mort & domicile interroge le regame notre société porte sur la
mort:®2 Et selon I'expression de Louis-Vincent Thomasjsassistons dans notre
société & un déni de la mBt La mort contemporaine n’est plus familiére mais
individualisée et solitair8*. Cette perte de familiarité avec la mort s’eseatgée
avec le déplacement du lieu de la mort. Remargupres pour des raisons
apparemment différentes, le nombre d’accouchenedtmicilé® et de décés a
domicile a baissé simultanément en France depukges décennies. Les déces
surviennent de plus en plus tardivement, et de @fuplus dans les maisons de
retraite. Ce mouvement a commencé a la fin deseand®80 et se poursuit
régulieremertf® « Si I'on considére qu'il est parfois plus dous thourir chez
soi, au sein de l'affection de sa famille, dans sadre de vie, on peut s’étonner
que si peu de décés surviennent a domicile. Damsaz de phase évoluée, deux
obstacles s’opposent a ce retour : la peur regspati les médecins (I'hospitalier
et le libéral) et la peur ressentie par la famitde malade ¥’. « Ce que nous

appelons aujourd’hui la bonne mort, la belle modsrespond exactement a la

% | éon TolstoiLa mort d’lvan lllitch Paris, LGF, « Classiques de poche », 1976, 204 p.

% Ingmar BergmanCris et chuchotement®pening, « Ingmar Bergman collection », 2010, DVD

19 Robert Tauvron, Questionnements éthiques autourjdwoudrais mourir chez moi Bthique

et sant¢ Paris, Elsevier Masson SAS, 2008, vol. 5, p. 93-7

101 jJean LeonettiRapport fait au nom de la mission sur 'accompageetue la fin de vieParis,
Assemblée nationale, 2004, vol. 1, p. 9.

102 Edgar Morin,L’homme et la mortParis, Seuil, « Point essais », 1976, 372 p.

1931 ouis-Vincent ThomasAnthropologie de la morParis, Payot, 1976, 535 p.

194 phjlippe AriésEssais sur I'histoire de la mort en OccideRaris, Seuil, « Points histoire », 1977, 222 p.
195 Edmonde Naulleau, « L'accouchement a domicilEcanomie et statistiquéaris, Insee,

octobre 1982, n° 148, p. 53-55.

1% En 2009 en France métropolitaine, 12 % des déo#sanent en maison de retraite, deux fois
plus qu’en 1980df. annexe n° 3). Au cours des années 1970, la méitiah des derniers jours
de vie avait inversé la répartition des lieux deéd& de moins en moins au domicile et de plus en
plus a I'hdpital. Depuis le début des années 1@8fte répartition s’est stabilisée et, en 2009,
59,5 % des décés ont lieu a I'hdpital et 27 % awmidibe. (source : Xavier Niel, Catherine
Beaumel, « Le nombre de décés augmente, I'espédeneie aussi »insee premiéreParis, Insee,
octobre 2010, n° 1318.).

197 Jean-Marie GomaSoigner a domicile des malades en fin de Raris, Cerf, 2001, p. 23.
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mort maudite d’autrefois, Imors repentina et improvisda mort inaperct »%,
« Le caractére non privatif du domaine privé vendibagine de ce quee foyer
était le lieu de la naissance et de la mort qui desiter caché au domaine pul
parce gu’il abrite les choses cachées aux rs, impénétrables a la connaissal
Lieu cachéparce que 'homme ne sait pas d’ou il vient qudnehit ni ou il va
quand il meurt ¥°. Concluons cette partie sur la derniére demeurdustrant le

propos par cet exemj :

2 A A

L’ expression chinoise mourir de sa belle mort slonnerai selon une
traduction littérale: mourir avec ponctualité dans sa chamkt coucher aprés
une longue vien, tandis que ’écrivain japonaisFukazawa nous parle d'ul

tradition légendaire dans laqte les vieux doivent mourir dans la montz'*...

198 phjlippe AriésL’homme devant la m¢, Paris, Seuil, « Points histoise 1985, vol. 2, p. 58
1% Hannah ArendtCondition de ’homme moder, Paris, Pocket, « Agoss 1992, p. 10:

110 shichird FukazawalNayaram;, Paris, Gallimard, 1980, 160 p. On peut égalersentéfére
aux deux adaptations cinématographiques du : la premiere de 1958ar Keisuke Kinoshi, La
ballade de NayaramaviK2, 2006, DVD. et la seconde, remake du preffilier, mais Palme d'O
au Festival de Cannes en 1 : Shohei Imamurd,a ballade de Nayarama and J production:
1983, DVD.
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Le maintien a domicile

« Maintenir vient du latinmanu tenere: tenir avec la main. En ancien
francais, a partir de 1135, il signifiait souterprptéger, défendre, avoir sous sa
garde. L'usage moderne a seulement gardé le semmserver dans le méme état,

faire ou laisser durer¥.

En 1962, le rapport Laroqtfé propose & la société francaise une éthique du
vivre ensemble a travers une politique de « mainte domicile », afin de
permettre aux gens qui vieillissent de conserver fgace dans la sociétd Au
Québec, «Le vocable soutien a domicile est prégémaintien a domicile,
employé auparavant, pour la raison suivante rfegesoutien place I'accent sur la
personne, en mesure d’exercer ses choix, alorgegeeme maintien renvoie a un

objectif extérieur & la personn&$

« Le maintien a domicile, c'est d'abord et avant, tikexpression du désir de
nombreuses personnes qui ont fait le choix de desnedans leur domicile
jusqu'au bout de leur age et de leur vie, c'estaaefi'elles ont souhaité continuer
a vivre et & mourir chez elles. Il est importantregituer ce maintien a domicile
comme l'expression d'une volonté de se mainterge coi jusqu'au bout de sa

vie »1°

11 Alain Rey, Dictionnaire historique de la langue francajsep. cit. « Je maintiendrai » est la
devise nationale du royaume des Pays-Bas. C'é@aielise de Guillaumée'ld’Orange-Nassau
(1533-1584), stadhouder (gouverneur) des provideddollande, Zélande et Utrecht.

112 Haut Comité consultatif de la population et déalaille, Politique de la vieillesse. Rapport de
la commission d'études des problémes de la viedleprésidée par Monsieur Pierre Larogue
Paris, La Documentation Francaise, 438 p.

113 Bernard Ennuyer, «1962-2007 : regards sur lestiquods du « maintien & domicile » »,
Gérontologie et sociét®007/4, n°123.

114 Ministére de la Santé et des services sociaux déb€c,Chez soi, le premier chqi2003,
WWW.MSSS.gouv.qc.¢a. 7.

115 Bernard EnnuyeiRRepenser le maintien & domigiRaris, Dunod, 2006, p. 31.
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Les proches

Le maintien a domicile est au croisement du chaemptare et du champ
social. Nous aborderons dans cette partie la quesdts proches sous I'angle de
la «solidarit¢ de proximité’¥® Située entre la sphére privée et la sphére
publique, I'aide informelle apportée par les praciggiestionne les liens au sein
d’'une collectivité confrontée a la maladie et amdieap, entre les générations,
entre les hommes et les femiésentre experts et profarté$ « Le proche »,

« I'entourage » n’existe pas en dehors d’'un univéférentiel qui lui donne tout

son sens et ses spécificites

La définition du statut de « proche » est flouei €at le proche ? De qui
parle-t-on ? « Aidant », « aidant informel », «aaitinaturel », « accompagnant »,
« entourage », autant de termes qui montrent inmatepacité a désigner le proche.
Les relations entre I'entourage et la personne aeakst une relation de nature
multiple et dynamique. L’entourage est souventrdédar « un véritable contrat
moral tacite et inébranlable scellé anthropologaeert par la «force du
sang » %*°. La loi du 4 mars 2002 parle de « personne deiaocg $2* comme

un tiers désigné par le patient.

Dans quelle mesure l'aide des professionnels ekmicompléter ou alléger

celle des proches ?

118 Hugues JoublinRéinventer la solidarité de proximité. Manifeste mi®ximologie Paris,
Albin Michel, 2005, 173 p.

17 « A age donné, les personnes qui vivent en caigj@ent moins de décéder que les personnes
qui vivent seules.[...] A tout age, une séparationl@wéces du conjoint s'accompagne d'une
surmortalité, a laquelle les femmes semblent migsister.[...] Les hommes et les femmes qui
ont eu deux enfants ont un moindre risque de mnitgrtal (source : Rachid Bouhia, «Les
personnes en couple vivent plus longtemgdasee premiereglnsee, aoldt 2007, n° 1155.).

118 Nicole Bochet, « Questions d’'une aidante face @éjgendance », Espace national de réflexion
sur la maladie d’Alzheimer, décembre 2010, www-espathique-alzheimer.org.

19 Hugues Joublin et alProximologie, regards croisés sur I'entourage desspnnes malades,
dépendantes ou handicapéBsiris, Flammarion, « Médecine-Science », 20081p.

120"« Etude Predam, Structures associatives et em@uran Hugues JoublinLa condition du
proche de la personne malade — 10 études de priogreoMontreuil, Au Lieux d’étre, 2007, 188 p.

2L Article L. 1111-6, loi n°2002-303 du 4 mars 20@fative aux droits des malades et & la qualité
du systeme de santd), n°54 du 5 mars 2002 et Anne Renault, « La persalenconfiance »,
RéanimationParis, Elsevier Masson SAS, 2010, vol. 19, p-728.
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75 % des bénéficiaires de 'APA sont aidés pardleanoches, avec un
investissement horaire en moyenne deux fois supéria celui des intervenants
professionnels. Ces aides reposent tres frequemsnenin aidant unique (71 %),
le plus souvent le conjoint, et sur les femmes (x bénéficiaires sur dix).
L'aide de l'entourage apparait plus diffuse quée agds professionnels, qui se
polarise sur les tdches ménageres, la toilettehabillage, tandis qu'il revient
toujours aux proches toujours la coordination deskmble des taches de la vie

quotidienné?®?

Comment les structures de soins peuvent-elles retédientourage

familial ? Un véritable partenariat serait-il pdssi?

Les services d’aide a la personne

Quand il devient difficile d’accomplir seul certaingestes de la vie
quotidienne, une aide est indispensable. Les adssntiels de la vie : ménage,
entretien du linge, préparation des repas, couete8yentuellement l'aide a la
toilette sont assurés par des professionnels @sgliattentifs a faire avec la

personne, pour lui permettre de rester autonompkitelongtemps possible.

Ces taches sont toujours accomplies dans le resigetd personne avec
laquelle ces professionnels développent une relasociale forte. lls la
soutiennent psychologiquement et favorisent sess levec son entourage afin
gu'elle ne soit pas isolée. En 1999, I'Insee démainlenviron trois millions de
personnes agées de 60 ans ou plus dépendantesssistéince d’'une personne a
leur domicile en raison d’'un handicap ou d’'un péobé de santé. Apres 90 ans,
ce sont plus de huit personnes sur dix qui dédlaaenir recours a une aide
réguliere chez ellé&’. Les motifs d'interventions sanitaires et sociales
manquent pas: [lisolement, [linsalubrité, la madiition, ['alcoolisme,

I'inobservance des régimes et des traitements,diigsistages multiples, etc.

122 segoléne Petite, Amandine Weber, « Les effetsAiec¢ation personnalisée d’autonomie sur
I'aide dispensée aux personnes agéé&suges et résultatfaris, DREES, janvier 2006, n° 459.

122 Emmanuelle Cambois, Agnés Liévre, « Risques deepdtautonomie et chances de
récupération chez les personnes agées de 55 apkiou une évaluation a partir de I'enquéte
Handicaps, incapacités, dépendandetudes et résultatfaris, DREES, novembre 2004, n° 349.
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L’ensemble des services contribuant au mieux-ébe atoyens a leur domicile
est regroupé sous le vocable de « services a smmee $°* Ils connaissent une

forte croissance du fait d'une demande sociale mapte.

Les métiers du domicile (aide-ménagere, garde-realaide-soignante,
auxiliaire de vie sociale, conseillere en économieiale et familiale) sont
généralement occupés par des femmes. Les tachdiséeda sont tres
personnalisées et peu modélisables. Du fait dudpeuisibilité sociale, elles sont
peu reconnues et encore moins valorisées. |l exiseforte composante affective
et émotionnelle dans ces métiers. Méme si la ps@feralisation, les formations
diplomantes contribuent a une certaine lisibiligss dcteurs, le métier s’apprend
encore beaucoup sur le tas. Leur statut professioest trés précaire et leurs

revenus sont tres modestes.

124 Rémy Marquier, « Les intervenantes au domicilesonnes fragilisées en 200&Edes et
résultats Paris, DREES, juin 2010, n°® 728.
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Soigner a domicile

Les structures de soins a domicile

Les Services de soins infirmiers a domicile

Les Services de soins infirmiers & domicile (SSIXD)assurent, sur
prescription médicale, aux personnes agées dedglsixante ans, malades ou
dépendantes et aux personnes adultes de moinsixdtsoans présentant un
handicap ou atteintes de maladies chroniques,des $nfirmiers et d'hygiéne
générale ainsi que les concours a l'accomplissedenactes essentiels de la vie.
Les aides-soignantes assurent les soins de basedditnursing (toilette,
shampooing, pédiluve), l'aide aux transferts (pameple du lit au fauteuil), l'aide
a l'alimentation et a I'hydratation, etc. Elles qmiur mission de contribuer au
soutien a domicile des personnes en prévenant alifférant I'entrée a I'hépital
ou dans un établissement d’hébergement. Elles généralement liées a des
entités qui favorisent la collaboration et la caoadion entre les professionnels du
secteur sanitaire ou médico-social. Elles intenvém tous les jours y compris le
samedi et le dimanche.

Sans surprise, un tiers des patients sont évaluéa gyrille AGGIR?® en
GIR 2, un tiers en GIR 3 et un tiers en GIR 4. béséficiaires de la prise en
charge par les SSIAD constituent une populatiors pl@pendante, en moyenne,
gue les bénéficiaires de I'APA (Allocation Persdiseée Autonomie) et moins
dépendantes que les résidents en institution.

125 Fin 2009, les SSIAD représentaient 2 351 serviean volume financier de 1,31 milliard
d'euros avec un co(t moyen a la place - prévu angam 2010 - de 10 500 euros. lIs prennent
en charge a domicile 98 000 personnes (95 % desmees ont plus de 60 ans et 80 % ont plus de
75 ans). Les femmes représentent les 2/3 des bi&m&fs. Les aides-soignantes représentent 75 %
du personnel et les infirmiéres 15 %. (Source : Dague Bertrand, « Les services de soins
infirmiers a domicile en 2008 Etudes et résultatfDREES, septembre 2010, n° 739.).

126 | a grille AGGIR : Autonomie Gérontologie Groupe{Ressources. La grille AGGIR classe
les personnes agées en six niveaux de perte d@mtena partir d'une évaluation de leurs
capacités a effectuer ou non les gestes de laudtidienne. Ces six niveaux, les groupes iso-
ressources (GIR), permettent de classer les pegsoies plus dépendantes (GIR 1) aux moins
dépendantes, voire non dépendantes (GIR 6).
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L’hospitalisation & domicile

L’hospitalisation a domicile (HAD) délivre des ssiosoordonnés de nature
hospitaliere a des patients a leur domicile. llsexien 2009, 10 015 places
d’hospitalisation a domicile et ce sont 97 000gra&8 qui sont ainsi soignés chez
eux. 30 % d’entre eux sont fortement dépendanfsp&fients sont pris en charge
dans les suites d’'une hospitalisation classique.dagns palliatifs représentent le
mode de prise en charge principal le plus fréqeentermes de journéés lis
rassemblent en effet 25,3 % des journées realisésgpersonnes ageées de plus de
65 ans représentent 40 % des séjours. Le slogém FIEHAD (Fédération des
établissements d’hospitalisation a domicile) elst gqualité de I'hopital, le confort
de sa maison. » 7 % des séjours se sont terminéke pkeces du patient chez

lui*?®, Tandis que 27 % des patients ré-hospitalisé vagmet des soins palliatifs.

La téléassistance a domicile

Du fait, de I'anonymat des villes et I'isolementsdrmuraux, les sociétés
d’assistance se développent rapidement (+ 51 %0&0'%). Ce secteur est en
plein essor économique et le chiffre d’affaire igg&abar leurs services a domicile
représente 16 % de leur activité.

Le principe est simple : la personne qui souhdite gécurisée en cas de
problemes a domicile (problémes de santé mais aeassécurité, de solitude et
d’isolement), grace a une téléalarme (modele pdiiden montre) portée en
permanence sur elle, peut donner l'alerte et piéves secours 24 h/24 et 7 /7.
Ce dispositif portable (bip) est relié au téléphdoedomicile par des ondes radio
et permet de composer automatiguement un numérotétdphone. Des
I'installation, le bénéficiaire doit donc choiswrs numéro d’'urgence. Ce choix est

loin d’étre anodin. L'entourage peut étre sollicitéais aussi les voisins, les

27 \www.fnehad. fr.

128 Anissa Afrite et al., « L’hospitalisation & donfigiune prise en charge qui s’adresse & tous les
patients »,Question d’économie de la santRaris, Institut de recherche et documentation en
économie de la santé, mars 2009, n° 140.

129 Syndicat national des sociétés d’assistance, wisa.asso.fr.
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médecins, les infirmieres, les pompiers, la sociéssistance elle-méme. Un
protocole établit I'ordre des personnes a appetercas de défaillance d'un
« assisteur ». Sans réponse de sa part, un autrtesgiicité et ainsi de suite
jusqu’a une réponse effective. Cet ordre déternimechaine des secours.
Habituellement, la société d’'assistance propoggesaanence pour déclencher ou
non les secours. En cas d’appel de la personnsgpabip, la société rappelle la
personne sur son téléphone pour vérifier le degrudgence, la sévérité du cas,
éliminer les fausses manipulations et les appelsitsh En cas de non-réponse de

celle-ci, les pompiers sont prévenus et doivemesdre sur place.

Intervenir au domicile pour soigner

Le domicile est-il un lieu de soin ? Opérer au dolmin'est pas agir sur un
cadre neutre et les soignants du domicile diffédest soignants hospitaliers. Les
pratiques professionnelles, les recommandatiossntgmes du bon soin, sont
différentes et on peut parler d’une culture du duliefi*® (par exemple : le choix,
et donc la révocation, des intervenants libérauxue liberté a laquelle les
patients sont attachés en France). Dans cette arnafion entre le public et
lintime, quelles stratégies chacun des acteurs| eshené a adopter®? Pour
Elian Djaoui, l'intervention se situe « entre restdion, étayage et effraction de
I'espace intime. [...] Aller a la rencontre de tifimté de l'autre, affronter le
malheur a vivre (méme s'il se manifeste a des degeé variables) dans ce lieu
tres spécifique stimule l'imaginaire des différeptstagonistes -professionnels,
usagers, familles, élus, décideurs, employeurs- engimsouvent, il demeure nié

et tu »¥°2

130 Bernard EnnuyeRepenser le maintien & domicile, op.,qit. 35-45.

'SLCf. annexe n° 4.

'*2 Elian Djaoui,Intervenir au domicile Rennes, Presses de 'Ecole des Hautes Etudeargé S
Publique, 2008, 2" édition, p. 212.



37

Intervenir & domicile présente des spécificités tsur les modalités de
consultation®® que sur le cadre juridiqt. La pratique clinique est différente
selon que le soin intervient dans un lieu dédi@a@u Les informations recueillies
dans le cadre de visite a domicile sont richesést pertinentes pour apprécier le
contexte de vie, la personnalité et 'environnendknpatient. Certains diront lieu
de vie, d’autres répondront lieu de soins. La doesies clés et de leur gestion
par les soignants du domicile est a cet égard, @amdiique. Ne dit-on pas

d’ailleurs détenir les clés de la situation ?

La maison est par nature un « intérieur » et d¢’egense valorisation de ce
caractére qui fonde aujourd’hui la revendicationdiait a I'intimité. Or, entre
I'intime et I'intérieur, la différence n’est que diegré, puisque l'intimeir{timug
est le superlatif — « ce qui est le plus intérieur et «nterior » le comparatif.
L’intérieur évoque ce qui a rapport au dedans, daspace compris entre les
limites d’'une maison ou d’un corps. Polysémie dm&donc, qui nous renvoie a
I’'hnomologie entre intérieur domestique et l'inténiede la personne. D’ailleurs les
termes « intérieur » et « intestins » partagentétgmologie commune : les deux

dérivent de I'adverbe latiniatus »qui signifie « dedans’s.

Asclépios, dieu grec de la médecine avait deursfill Hygie et Panaceée.
Nos contemporains seraient probablement étonnésods savoir devenus des
asclépiades authentiques, rendant un culte identigx corps et aux domiciles,
soignant les uns et prenant soin des autres : deemée le médecin diagnostique

des maladies, il existe des diagnostics habitangp| termites, amiante, et¢)

133 Ainsi, le « colloque singulier » de la consultatiest souvent tripartite (au cabinet 1/3 des
consultations, a domicile 2/3 des consultation®ntourage y occupe une place significative et un
réle positif aux cétés de la personne malade. Qeétsence rallonge le temps de consultation de 8
minutes en moyenne. (Source : « Etude REMEDE, RElalEDecin-Entourage du patienti»
Hugues JoublinLa condition du proche de la personne malade — tl@es de proximologje
Montreuil, Aux Lieux d’étre, 2007, 188 p.).
134 « Le médecin appelé & donner ses soins dans mikefau une collectivité doit tout mettre en
ceuvre pour obtenir le respect des régles d'hygéde prophylaxie. Il doit informer le patient de
ses responsabilités et devoirs vis-a-vis de lui-méindes tiers ainsi que des précautions qu'il doit
prendre. » Article 49Code de déontologie médicdlert. R.4127-49Code de la santé publique
« Le délaissement, en un lieu quelconque, d'ureopae qui n'est pas en mesure de se protéger en
raison de son age ou de son état physique ou pgyelest puni de cing ans d'emprisonnement et
de 75000 euros d'amende. Article 22%8de pénal.
135 perla Serfaty-Garzon, « Le Chez-soi : habitah&mité », Dictionnaire critique de I'habitat et
du logementop.cit.

«il'y a un sens a dire [...] qu'on « écrit une chaems, qu'on « lit une chambre », qu’on « lit
une maison ». » Gaston Bacheld?dgtique de I'espace, op. cip., 32.
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de méme que la glycémie doit rester a 1 g/l, leuffhge doit étre a 20 °C, de
méme que les aides-soignantes font la toilettegitls-ménagéres font le ménage,
de méme que les diététiciennes prescrivent desmedgisans sel, les

ergothérapeutes prescrivent des maisons sanse#pis,

Lorsque le patient a domicile, du fait de sa siagté, de ses préférences a
des exigences particulieres, le principe de conférrdes soins est posé. Les
qguestions relatives a I'hygiéne et a la diététiqdans notre cas clinique,
I'alcoolisme), le suivi de I'observance des médieats, sont des signes patents
de l'intrusion de lgolis dans la sphére privEé Faut-il introduire & domicile des
normes d’hygiéne hospitaliére, sous prétexte dedasoins ? L'acceptation d’'un
lit médical est a cet égard emblématique. La didimiméme d’une infection

nosocomiale est clairement pos&e

Il peut étre tentant pour les professionnels d’'isgvodes critéres qui leur
soient propres, n‘acceptant d’'intervenir qu’a deda conditions. Il peut arriver
que, transformant l'aide en assistance et |'asmistaen contrble, les

professionnels dépassent leurs missions.

Dans notre cas clinique, la livraison d’alcool efectuée par sa compagne.
Les soignants ne sont pas impliqués dans cet @oo®lmais peuvent juger

inacceptables les conditions de leurs interventions

Ces soignants électifs sont mandatés pour desamssgirécises souvent
négociées avec le malade, parfois avec son enmuCagnment adapter ses aides
au plus pres des besoins individuels de la persaitge ? Le domicile exige des
adaptations, le patient et son entourage aussjuduspeut-on personnaliser une
prise en charge ?

37 |sabelle Beurois, Marie-Claude Fontan, «d@mus: I'apprentissage de I'habiter blaide &
domicile, repéres pour I'aveniop. cit.

138 | 'hopital n'est pas seul en cause dans les malaeie infections ditesnosocomiales
nosocomial vient du grecnosos(la maladie)et dekomein(soigner). On connaissait depuis le
XVIII ™ siécle la nosologie et la nosographie, étude strg#ion médicales des maladies. Un
composé greaosokomeioren latinnosocomiumgésigne tout lieu ou I'on soigne. Pour éviter de
réduire les pathologies de ce genre a I'hépitaldéoret du 6 mai 1988 utilise ce mot en lieu et
place d'« hospitalier », pour les qualifier. Le nébdit ancien : le dictionnaire de Bescherelle en
1845, enregistre « nosocium » pour « hbpital »08onome » pour son directeur, et parle du
typhusnosocomial de fievres et de maladi@e®socomialesOn se félicitera pour I'hépital de ce
que ce mot se soit élargi a toute « infection tr@iee a un malade lors de ses soins médicaux ou
paramédicaux » (définition de I'’Académie de méderifsource : Alain Reywlots a mauxParis,
Conseil national de I'Ordre des médecins, 201Q,18.).
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Nous nous sommes attachés dans un premier tempsitéeml'importance
du domicile dans la vie, dans son choix de viem@tenir a domicile c’est rester
chez soi jusqu’au bout, jusqu’a la mort. Dans unxdEme chapitre, nous avons
vu les différents enjeux de ce maintien, la ditérgies acteurs impliqués,
entourage et professionnels, leur modalité d’irgetion et leurs limites. Nous
aborderons dans ce troisieme chapitre, les prolslégue pose le maintien a

domicile, a son entourage et aux professionnels.

Il ne suffit pas de décréter vouloir rester a foiik chez soi. D’autres sont
impliqués dans la décision. Du fait de ses limitasgi physiques et psychiques, la
personne est une personne fragile. La questiorodeugtonomie et de sa liberté
est posée. Son age et sa perte d'autonomie lamendi@érable. Il y a des risques
et des dangers a rester chez soi. Il peut étrartenau nom d’'une certaine
bienveillance de la surprotéger, voire de décidsa dlace « pour son bien ». Ne
rien faire ne serait pas plus acceptable. Le dafjadse souvent sécurité et liberté.
Ces dilemmes se posent quotidiennement aux somgearux aidants. Il leur est

souvent difficile de devoir décider, seuls.

Par ailleurs, le choix de se maintenir chez socegteux. La personne doit
souvent financer son propre plan d’aide. La faneliéa solidarité collective sont
€également mises a contribution. Dans quelles mgsumeils un droit de regard
ou de contrdle sur les dépenses engagées ? Laeembes arbitrages sont

nécessaires.

Et quand enfin, la fatigue s’installe, I'épuisemguoette. Certains sont tentés

de jeter 'éponge, a bout.

Nous terminerons en proposant quelques pistesflégioh qui aideront les
professionnels impliqués dans un maintien a domicimplexe a faire les bons
choix. Nous nous inspirerons pour ce faire, deatgesse d’Aristote telle qu’il a pu
nous la transmettre dans slthique & Nicomaqud?®, car tous ces problémes
évoqués, sont le lot quotidien des acteurs du meai@dt domicile et les concernent

dans leur pratique.

139 Aristote, Ethique & NicomaquéParis, LGF, « Les Classiques de la Philosophi®9?2, 447 p.
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La personne autonome a domicile

Le terme « autonomie » vient du gragtonomoset indique, en général, le
droit de se gouverner par ses propres lois. Erogtiilhie, son usage remonte a
Kant, qui l'utilise pour qualifier le droit pouriddividu de déterminer librement
les regles auxquelles il se soumet. Pour Kantutdiaomie de la volonté et cette
propriété qu'a la volonté d'étre a elle-méme sa(ilmépendamment de toute

propriété des objets du vouloir)*$

Qui choisit ? Peut-on encore parler d’'autonomiesens Kantien, quand on
est dépendant de soins ? Ne s’agirait-il pas d&jaedforme d’hétéronomie ?
L’ autonomyde John Stuart Mill, expression de liberté et déipendancé’, a-t-

elle également un sens dans un tel contexte

Avant tout, rappelons qu’il existe une présompticeutonomie de principe
puisque « toute personne peut contracter si edle est pas déclarée incapable par
la loi »**2 Par souci de clarté et de simplification, noussitérerons ici que les
malades dont nous parlons n'ont pas été déclacépables méme s’ils peuvent
présenter des troubles cognitifs parfois. En droit, parle de « principes de
'autonomie de la volonté », en vertu desquels VYefontés individuelles

déterminent librement les formes, les conditione®effets des actes juridiques.

Promouvoir I'autonomie des personnes handicapéesque soit leur age
est un principe éthique central de la prise en gghgrar les soignants. Cela
impligue dans un premier temps de conférer a laqmere une capacité de
décision autonome, pour dans un deuxiéme temygsecEs ses valeurs, ses choix

et ses préférences, telles qu’elle les exprime.

140 Emmanuel KantFondements de la métaphysique des modRasis, LGF, « Le livre de
poche », 1993, p. 121.

141 « La liberté de l'individu doit étre contenue damste limite : elle ne doit pas nuire & autrui. »
John Stuart MillDe la liberté Paris, Gallimard, « Folio essais », 1990, p. 146.

142 Article 1 123,Code civil.



42

Evaluer 'autonomie

La mise en ceuvre de ce principe en pratigue seteheurde grandes
difficultés lorsque la personne souffre de troulegnitifs et que ses choix ne
sont pas toujours bénéfiques pour elle-méme ou pewx qui I'entourent. Nous
voulons évidemment ici parler de sa décision déeres domicile et son refus
d’'aller dans une maison de retraite par exemple.c&mcité a prendre des
décisions peut étre mise en question. A partir g@nd déclare-t-on quelqu’un
incapable, incompétent®® Quels sont les critéres pour évaluer la capacité
d’autonomie d’'une personne ? Pour les soignantdigogs dans un maintien a
domicile lourd ou dans l'accompagnement d'une pareoen fin de vie a
domicile, I'évaluation de sa compétence a prenére donnes » décisions est une
question centrale et cruciale dans leur pratiquguatidien. Les prises de risques,
les choix du patient les impliquent et leur respduigé professionnelle est

engagee.

L’autonomie exécutionnelle

Aux Etats-Unis, existent une vingtaine d’échelléévdluation de cette
capacité a consentir a des soins médicaux. Cedlelmmncernent surtout la
capacité a consentir pour entrer dans un essapbétique et a participer a une

recherch&".

143 Fabrice Gzil, «Evaluer les capacités décisioesell L'exemple des Etats-Unis »,

ResponsabilitéParis, MACSF, vol. 8, n° 31, 2008, p. 29-31.

144 Laura B. Dunn et al., « Assessing decisional dcépdor clinical research or treatment: a
review of instruments >{he American journal of psychiafr2006, vol. 163 p. 1323-1334. La plus
utilisée est laviacArthur Competence Assessment Tool-Treatment@acT) Thomas Grisso,
Paul S. Appelbaum, Carolyn Hill-Fotouhi, « The M&CdCGT : A Clinical Tool to Assess
Patients’Capacities to Make Treatment decisior@sychiatric servicesnovembre 2007, vol. 48,
n° 11, p. 1415-1419.
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Ces échelles évaluent généralement quatre charmp&stigation, issus de
la jurisprudence américaine :
* la compréhension d'informations appropriées a lkesas et leur
pertinence,
» |'appréciation des informations s’appliquant a sgppe situation,
* la capacité de raisonner a partir d'informations,

» |'expression d'un choix cohérent.

Ces échelles, comme on le voit, font donc la peliela la rationalité dans
la prise de décisions. Il ne s’agit pas d'évaluar dapacité d’autonomie
décisionnelle en général mais sa capacité a étoa@me dans un choix précis (en
I'occurrence sa participation a un essai médicdaqgerise d’un traitement). Mais
ces échelles sont peu pertinentes dans la pratigusoins a domicile car elles
évaluent globalement la compétence et non la c#pacgeconnaitre les enjeux de
décisions, leurs conséquences fonctionnelles. #gisdit plutdét d’évaluer
'indépendance décisionnelle de la personne etédendre a la question : cette
personne est-elle en mesure de presdrdesa décision ? Cette problématique a
certainement du sens dans une logique individeatistautonomiste. Elle permet
de répondre sur un plan judiciaire a la capacitrtracter. Tout autre est la
guestion qui nous occupe ici car le maintien a ddejile souhait de rester chez
soi est loin d’étre rationnel dans tous les casn@e nous I'avons vu plus haut,
les enjeux dépassent largement les arguments mat®expliquant le pour et le
contre, le bénéfice et le risque, la « cohérend®im» tel choix. D’autres éléments
du débat sont a prendre en compte : les émotieas;dleurs, I'histoire du sujet.
De plus, le maintien lui-méme implique souvent [@uss acteurs. Une telle
réflexion n’aurait aucun sens si elle ne tenait gaspte de cet environnement et
des pressions des uns et des autres (méme non#)relBsat-on encore parler
d’autonomie a domicile ? Nous préférons déplacetéleat en le centrant sur les
conditions de cette autonomie. Que serait un patjghaurait tous les droits au
nom du respect de son autonomie ? Les soignati#s ptoches ne devraient pas
perdre de vue qu’aux droits correspondent des devque le respect qu’ils

doivent au patient leur est également da.
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L’autonomie décisionnelle

Une seconde forme d’autonomie serait la capaciéait des « valeurs'$
ou des « intéréts critique$*® Cette capacité beaucoup plus globale et diffese,
définie comme ce que la personne est capable derder elle-méme c’est a dire
un ensemble de valeurs et de principes qui devreggir sa vie ou les décisions
prises par d’autres. Cette distinction suggere, ggample, qu'une personne
atteinte de démence peut rester capable d’autono@nee lorsqu’elle a perdu la

capacité a prendre des décisions porteuses dpaealie-mémt'’.

Le philosophe Ronald Dworkia fondé la validité des directives anticipées
sur la notion d’« intéréts critiques ». Il consielgue, lorsqu’on évalue les intéréts
d’'une personne incompétente mais consciente (teleesas des personnes qui
souffrent de démence en phase non terminale) il jeendre en compte deux

sortes d’intéréts du patient.

D’une part, I'intérét que les personnes prenneneraines activités dans
leur vie parce que le simple fait de les réaligsr datisfait (par exemple, fumer
une cigarette). La valeur de ces expériences siemplement au fait qu’on les
considere précieuses en tant qu’expériences. kédntgie I'on a a les achever est
donc un intérét d’expérience, ponctuel, qui ter@dra oublié des que I'expérience

est terminée.

D’autre part, les personnes possédent une soméécdis, dont la valeur
fondamentale est indépendante de toute expérienoetyelle. Le sentiment
d’avoir donné le meilleur de soi, d’avoir vécu inéément et honnétement ou bien
d’avoir été loyal envers soi-méme et envers lessérmeés, est une expérience qui
donne aux individus la sensation de ne pas avapili@ leur vie. Autrement dit,

les personnes prennent aussi un intérét a unéadeamplissement.

Voila ce que Ronald Dworkin appelle les «intérétisiques». La valeur
qu’on accorde a ces intéréts, a la différence te des intéréts d’expérience, est

195 Agnieszka Jaworska, « Respecting the margins eh@g: Alzheimer's patients and the
capacity to value >Rhilosophy & public affairs1999, vol. 28(2), p. 105-38.

146 Ronald Dworkin,Life’s Dominion : An argument about Abortion, Eutlaaie, and Individual
FreedomNew-York, Vintage Books, 1994, 273 p.

47 Fabrice GzilLa maladie d'Alzheimer : problémes philosophiquReris, PUF, 2009, p. 163.
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indépendante d’une satisfaction immédiate. On déeoues intéréts lorsqu’on
prend du recul par rapport a sa vie, considérés dan intégralité (par exemple,
choisir son métier, décider le type de vie gquomtvmener, etc.). Quand les
individus prennent des décisions qui concernentsléotéréts critiques, ils ne
mesurent pas, d'un c6té, les expériences agréatle® I'autre, les expériences
douloureuses, toutes deux impliquées dans chadgmative. Quand on défend
les intéréts critiques, chacun valorise un projgtapnstitue pour soi une fin en
lui-méme, et non pas en tant que source d’expagenagréables. En considérant
ses intéréts critiques, la personne décide quiesiteet qui elle veut étre a long

terme.

En cas de conflit entre les deux sortes d’intérBisprkin privilégie les
intéréts critiques, représentés dans les direcawvdisipées du patient. Il justifie
cette option dans une deuxieme phase de son ar¢atinanportant sur I'objectif
du respect de l'autonomie. Ce n’est pas pour legéeher de se nuire que I'on
respecte I'autonomie des personnes, sinon on iraérdux gens de fumer ou de
pratiquer des sports a risque. On respecte 'amtimaes personnes pour leur

permettre, justement, de continuer a étre autonome.
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La perte d’autonomie comme un handicap

Classifications et définitions

Les débats autour de la définition du handicap eetaddépendance sont
toujours d’'actualit€®. Au niveau international, la Classification intaefionale du
fonctionnement, du handicap et de la santé (C&tggubliée par I'Organisation
Mondiale de la Sant¢ en 2001 Elle prend désormais en compte
I'environnement social, contrairement & I'ancienmtassificatior® (CIH,
Classification du Handicap de 1980). La CIF digtieg trois niveaux
d’observation : les déficiences, les limitationsndtonnelles (physiques,
cognitives) et les restrictions d’activités dansvia quotidienne. En France, la
premiére définition légale du handicap appara@e6>":

« Constitue un handicap, au sens de la présentetdote limitation
d’activité ou restriction de participation a la ven société subie dans son
environnement par une personne en raison d’'uneatté substantielle, durable
ou définitive d’'une ou plusieurs fonctions physigjuesensorielles, mentales,
cognitives ou psychiques, d'un polyhandicap ou d'tmuble de santé

invalidant. »

La perte d’autonomie et le handicap a domicile oggwt a des notions
proches mais différentes : faiblesse, fragilitgged@ance, précarité, vulnérabilite,
incapacité, déficiences. Dans la mesure ou sestations de l'autonomie
entrainent des demandes d’aides a la suite d’ual@ation, il est nécessaire d'étre

clair et rigoureux sur le langage employé pour c@réser une situation.

« L'acces a la prévention et aux soins des popuakatiragilisées constitue
un objectif prioritaire de la politique de sant@&slprogrammes de santé publique

148 Jean-Francois Ravaud, « Définition, classificatearépidémiologie du handicap Revue du
praticien 20 octobre 2009, vol. 59, p. 1067-1074.

199 OMS, Classification internationale du fonctionnementrdundicap et de la sant&enéve, 2001.

150 OMS, International classification of impairments, digiittes and handicaps. A manual of
classification relating to the consequences ofaligeGenéve, 1980.

151 Art. L. 114, loi n°2005-102 du 11 février 2005 pdiégalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes lksapées.
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mis en ceuvre par I'Etat ainsi que par les collgéétverritoriales et les organismes
d'assurance maladie prennent en compte les diicgpécifiques des populations

fragilisées 2

Nous nous intéresserons donc de fagon volontairerastrictive a la notion
de dépendance, de vulnérabilité, de faiblesse ldacadre de ce mémoire sur les
difficultés du maintien a domicile. Avant d’étudiégs enjeux éthiques de la
vulnérabilité, nous décrirons brievement la dépanda domicile et sa fréquence

au sein de la population francaise.

Epidémiologie

L’étude Handicap-Sant& montre, contrairement & une idée recue, que prés
de six personnes sur dix agées de 80 ans ou pltd (S million de personnes en
France), sont relativement autonomes, malgré gasldifficultés d’audition et de
motricité générale, notamment pour se baisseragesouiller. Un quart souffrent
d’'une perte modérée d’autonomie et sont quasinoenés aidées pour les taches

ménageres.

Les personnes dites dépendantes, c'est-a-dire acsapacité totale
d’utiliser les fonctions motrices et qui ont unstrietion absolue dans les activités
instrumentales, représentent 11,2 % des persompkisi de 80 ans, soit 277 000
personnes. 80 % d’entre elles souffrent de diffésicognitives graves. Elles ont
recours a des aides pour la toilette et I'habilldgeur entourage est davantage
sollicité tandis que I'aide des professionnelspsgpondérante pour la toilette et

les taches ménageres.

La forte dépendance touche 2,5 % des personnesagéss vivant a

domicile (62 000 personnes). Elles cumulent legsyge difficultés, plus des 2/3

152 Art. L. 1411-1-1, loi n° 2004-806 du 9 ao(t 20@4ative & la politique de santé publique.

133 Séverine Dos Santos, Yara Makdessi, « Une apprdeH&@utonomie chez les adultes et les
personnes agées, premiers résultats de I'enquétdidd@-Santé 2008 &tudes et résultaiaris,
DREES, février 2010, n° 718. L'étude Handicap-Sagmé ménages ordinaires réalisée par la
DREES et I'Insee en 2008 doit permettre d'actualies résultats de I'enquéte Handicaps-
Incapacités-Dépendance, menée en 1999. Cette giseled évaluer le degré d’autonomie des
adultes et des personnes agées vivant a domicile.
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sont confinées au lit ou au fauteuil et 91 % ontrenins une limitation cognitive
grave. 8 fois sur 10 les professionnels interviehn@our assurer la toilette,
I'habillage mais aussi les taches ménageres ejaapation des repas. Aux ages
élevés, les situations de forte dépendance conpglieitations physiques

absolues et troubles cognitifs graves.

La vulnérabilité

La vulnérabilité est définie comme « une incapaiitportante a protéger
ses propres intéréts en raison de limites telles Koaptitude a donner un
consentement éclairé, une absence de moyens éfeepaur obtenir des soins
meédicaux ou certaines choses onéreuses nécesadmesgie, ou encore le fait

d'étre un membre plus jeune ou subordonné d'urpgrbigérarchique’s*

« Le respect de la personne regroupe au moins cawictions éthiques :
premiérement, les personnes doivent étre traitéesne des agents autonomes,
deuxiemement, les personnes avec une autonomieudmiont droit a une
protection. Le principe du respect de la persoengi\dse donc en deux exigences
morales distinctes : I'exigence de reconnaitre tbaomie et I'exigence de

protéger ceux qui ont une autonomie diminu&a »

« L’autonomie des personnes pour ce qui est dedprestes décisions, tout
en en assumant la responsabilité et en respecaambiomie d’autrui, doit étre
respectée. Pour les personnes incapables d’eXergeautonomie, des mesures

particuliéres doivent étre prises pour protégersleloits et intéréts's”

134 Conseil des Organisations internationales des nSe&e médicales,Lignes directrices
internationales d'éthique pour la recherche bioroéldi impliquant des sujets humaienéve, 2003.
1% The National Commission for the Protection of HunSubjects of Biomedical and Behavioral
Research;The Belmont Report, Ethical Principles and Guidedirfor the Protection of Human
Subjects of ResearcWashington, U. S. Department of health and husesmices, 18 avril 1979.
1% UNESCO,Art. 5, Déclaration universelle sur la bioéthique et leits de 'hommeParis,
19 octobre 2005.
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En France, I'abus de faiblesse est une infractiénafe qui résulte des
dispositions du droit de la consommatidret du droit pénar®.

On peut se poser la question : Toutes les persoibsitant une aide a
domicile du fait d'une perte d’autonomie, ne sarailes pas, par définition, des
personnes vulnérables ? Ainsi, l'article 434-3 @ode pénadf®, qui concerne
l'obligation de signalement des mauvais traitemesitdes sanctions qui S'y

rattachent, mentionne-t-il la notion de déficiepbgsique ou psychique.

« S'il est laissé le soin aux professionnels digrala déficience psychique
d'un homme maltraité, en dernier recours, la guoatibn des faits relévera

toujours de l'appréciation d'un magistrat®»

157 Art. L122-8, Code de la consommation« Quiconque aura abusé de la faiblesse ou de
l'ignorance d'une personne pour lui faire souschr@ le moyen de visites a domicile, des
engagements au comptant ou a crédit sous quelgueefaue ce soit sera puni d'un
emprisonnement de cing ans et d'une amende de ®@W@3 ou de l'une de ces deux peines
seulement, lorsque les circonstances montrent efite gersonne n'était pas en mesure d'apprécier
la portée des engagements qu'elle prenait ou deletéles ruses ou artifices déployés pour la
convaincre a y souscrire, ou font apparaitre quakté soumise a une contrainte ».

138 Article 223-15-2,Code Pénatréé par I'Art. 20 de laLoi n°2001-504 du 12 juin 2001 : « Est
puni de trois ans d'emprisonnement et de 375 Ofised'amende l'abus frauduleux de I'état
d'ignorance ou de la situation de faiblesse soit dhineur, soit d'une personne dont la particuliere
vulnérabilité, due a son age, a une maladie, a iofienité, a une déficience physique ou
psychique ou a un état de grossesse, est appaterdanue de son auteur, soit d'une personne en
état de sujétion psychologique ou physique résuttari'exercice de pressions graves ou réitérées
ou de techniques propres a altérer son jugemeat, ganduire ce mineur ou cette personne a un
acte ou a une abstention qui lui sont gravemernugicables ».

159 Article 434-3,Code pénal « Le fait, pour quiconque ayant eu connaissatecerivations, de
mauvais traitements ou d'atteintes sexuelles &slig un mineur de quinze ans ou a une personne
qui n'est pas en mesure de se protéger en raissandége, d'une maladie, d'une infirmité, d'une
déficience physique ou psychique ou d'un état desgisse, de ne pas en informer les autorités
judiciaires ou administratives est puni de trois diemprisonnement et de 45000 euros d'amende.
Sauf lorsque la loi en dispose autrement, sont piges des dispositions qui précedent les
personnes astreintes au secret dans les conditiénses par l'article 226-13 ».

180 yean-Marc Lhuillier.a responsabilité civile, administrative et pérades les établissements et services
sociaux et médico-sociguRennesEcole des Hautes Etudes en Santé PubliqU&édition, 2006, 463 p.
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La prise de risques est-elle raisonnable ?

Notre réflexion est partie de ce souhait fréquentnesmprimé : « Je veux
rester chez moi, le plus longtemps possible, damsbannes conditions de
sécurité. » Maintenir a domicile une personne leapie qui le souhaite ne
poserait pas de difficultés si ce choix de vie agsdit encourir des risques
mortels. Tel est bien I'enjeu du débat. Les prafesels de santé impliqués dans
ce maintien et le médecin en particulier, doititatdire, dans les investigations
et interventions qu'il pratique comme dans lesapeuntiques qu'il prescrit, de
faire courir au patient un risque injustifi€ En fait, cette « meilleure sécurité

sanitaire possible'$¥’ s'impose a tous.

Dans la premiere partie de notre exposé, nous avamgré que la maison
est un abri, un refuge, dans laquelle chacun déagsants se sent en sécurité et
en confiance. « Notre maison, saisie en sa puissdinairisme est un nid dans le
monde. Nous y vivrons dans une confiance nativeasment nous participons, en
nos réves, a la sécurité de la premiére demeures N@vons pas besoin, pour
vivre cette confiance, si profondément inscrite dantre sommeil, d'énumérer
des raisons matérielles de confiance. Le nid daissique la maison onirique et la
maison onirique aussi bien que le nid - si nousrsembien a l'origine de nos

songes - ne connaissent pas I'hostilité du mofite »

Comment dans ces conditions aborder la question damicile a risque,

d’un escalier dangereux, d’'un tapis glissant ?

« Si le feu brdlait ma maison, qu'emporterais-j@'é&merais emporter le

feu... »%

181 Article 40,Code de déontologie médical@rt. R.4127-40Code de la santé publigue

162 art, L. 1110-1, loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 tigkaaux droits des malades et a la qualité
du systéme de santé : « Le droit fondamental adeegtion de la santé doit étre mis en ceuvre par
tous moyens disponibles au bénéfice de toute peesdres professionnels, les établissements et
réseaux de santé, les organismes d'assurance enaladous autres organismes participant a la
prévention et aux soins, et les autorités sangaimntribuent, avec les usagers, a développer la
prévention, garantir I'égal acceés de chaque peesanr soins nécessités par son état de santé et
assurer la continuité des soins et la meilleurar#@csanitaire possible ».

163 Gaston Bachelard?oétique de I'espace, op. cif., 103.

164 Jean Coctealair-obscur, Paris, LGF, « Le livre de poche », 1994, 184 p.
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L'incapacité de se protéger en raison de son étatique ou psychiqi®
concerne le délaissement des personnes handicapbgsiquement ou
mentalement, qui se trouvent dans un état de dépeeda I'égard d'autrui. Le
législateur a voulu les protéger contre le dandeysigue résultant de leur
solitude. « Tout devrait alors dépendre de la eatlr handicap : une personne
hors d'état de se déplacer physiquement n'est§assEe du seul fait qu'elle est
laissée seule, mais a coté d'un téléphone ; emcbea un handicapé mental,
méme physiquement autonome, pourra étre consiagméne délaissé des lors
gue les circonstances ne lui permettent pas, pesrrdisons psychologiques
(débilité, panique...), d'assurer sa propre séortd'appeler a l'aidé®}

Le nouveauCode pénalen remplacant la référence a I' « incapacitériga
notion de « personne hors d'état de se protégerdgnc certes potentiellement
élargi le champ des personnes protégées au-delsedis personnes soumises a
une mesure de protection (tutelle ou curatellesnia, en contrepartie, fait entrer

un élément d'incertitude quant a la définition égate la vulnérabilité.

« Quiconque s'abstient volontairement de prendredeuprovoquer les
mesures permettant, sans risque pour lui ou psurdes, de combattre un sinistre
de nature a créer un danger pour la sécurité dassrpees est puni de deux ans

d'emprisonnement et de 30000 euros d'ameffde »

Comme chacun le ressent, les risques de décédeplssnélevés lorsque

des problémes fonctionnels s’accompagnent dectstrs d'activité séverd® A

partir de 55 ans, pour les personnes qui déclalentimitations fonctionnelles et
des restrictions d’activité, le risque de décédmraaait prés de quatre fois plus
élevé que la moyenne et prés de dix fois plus ébtpw® pour les personnes
indemnes de tout probléme fonctionnel. Si les esqde décéder sont donc
fortement liés a I'état de santé fonctionnel, ilsedent également selon le niveau
d’instruction. Ainsi, a handicap égal, les hommaes anpt un Bac ou plus ont un

risque de décéder plus faible que ceux qui ont sngue le Bac.

185 Article 223-3,Code pénal

186 Frédérique Dreifuss-Netter, « Délaissement d'ueesqnne hors d'état de se protéger »,
Jurisclasseur pénahrticles 223-3 et 223-4, 11, 1994.

187 Article 223-7,Code pénal

168 Emmanuelle Cambois, Agnés Liévre, « Risques deepdtautonomie et chances de

récupération chez les personnes agées de 55 apkiou une évaluation a partir de I'enquéte
Handicaps, incapacités, dépendandetudes et résultatfaris, DREES, novembre 2004, n° 349.
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Les professionnels de santé doivent donc inforédajrer le patient et son

entourage sur les risques encotftus

Dans le cas de patients atteints de maladie d’Alzéxeou de schizophrénie,
il n'est pas toujours simple d’informer de risque les malades ne sont pas
toujours conscients d’étre malades (le terme médgatd’anosognosie). Il leur est
donc impossible de mesurer les risques qu’ils peh(tant pour eux-mémes que
ceux auxquels ils exposent les autres). Pour idudé propos, on peut citer les
risques d’'oubli d’éteindre le gaz de la gazinideerisque de fugue. Comment
promouvoir leur autonomie a domicile ? La questiena restriction de la liberté

au nom de la sécurité est ici clairement posée.

L’entourage lui-méme, peut ne pas voir les risqresourus par leur proche.
La maladie et ses symptomes, I'approche de la wh@rteur proche, leur sont
tellement pénibles a supporter qu’ils ne voient pae certaine réalité, vécue
comme trop angoissante. lls la dénient alors. CombnsEcompagner une

personne ou une famille dans le déni ?

Dans le cas clinique initial, la prise de risqueitpétre assimilée a une
conduite suicidaire déniée partiellement. En eftetpatient sait que I'alcool est
dangereux pour sa santé, il le reconnait méme thimimise la portée, comme
souvent chez les malades alcooliques, et ratiseddis conséquences : « il faut
bien mourir de quelque chose ». Il y a bien unescemce du risque mortel, en

partie assumée.

189 Article 35, Code de déontologie médicafart. R.4127-35Code de la santé publique« Le
médecin doit a la personne qu'il examine, qu'igseiou qu'il conseille une information loyale,
claire et appropriée sur son état, les investigatiet les soins qu'il lui propose. Tout au londade
maladie, il tient compte de la personnalité du guatidans ses explications et veille a leur
compréhension ».
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Les chutes a domicile

La question des personnes qui chutent & domidilereblématique de cette
réflexion autour de la prise de risque choisie sstumée par le patient. Chaque
année, 9 300 personnes agées décedent a la sukeitds (le deux tiers d’entre
elles surviennent a domicile). Les chutes représegrmilus de 80 % des accidents
de la vie couranté’. La chute est une des premiéres causes dentrée lda
dépendance. Le probléme est donc d’'importance.

A I'neure ou la technigue permet la téléassistalec@jdéosurveillance, la
détection de chute par capteurs, la tentation restdg de vouloir tout maitriser,
tout contrdler, tout anticiper. S’il est vrai quanticipation (des crises, des
urgences, des accidents les plus probables) estesirfacteurs de réussite du
maintien a domicile, le risque zéro n’existe pasertait incompatible avec la vie

et la liberté.

Une dizaine de mesures de bon sens peuvent éfregdes (éviter les tapis
dans les endroits de passage ou les parquets ites fixer les fils aux murs,
etc.). Elles réduiraient d’'un tiers les chutes. Ml plus difficile est de faire
accepter a la personne ces conseils. Dire a ursemper agée qu’elle risque de
glisser sur le tapis de son salon et qu'il fauhléwer, cela renvient a lui dire
gu’elle est vieille. Le déni de vieillesse rendplgvention difficile. L’'expérience
montre que ce diagnostic environnemental n'est@écgue s'’il est proposeé par

une personne de confiance comme une auxiliaireedewune aide-ménagere.

Certains patients peuvent tomber et se mettre egedadu fait de leur
maladie, la chute devient probable et le risquegemtd car I'accident n’est pas
toujours lié au hasard. Informés du risque, ayanient eu trés peur lors d'un
premier épisode, la plupart des personnes tentatefda récidive. lls restent
confinés dans leur fauteuil ou dans leur lit. Gedat, ils perdent vite 'usage de

leurs jambes et risquent de ne plus marcher diéfnitent si une rééducation a la

170 Aude Seres, « Comment maintenir les seniors adalent »,Le Figara le 6 septembre 2010.
Deux fois sur trois I'accident se produit a la maisst occasionne dans un tiers des cas des
fractures. Ces accidents domestiques représentetitdés dépenses de santé soit environ deux
milliards d’euros chaque année. (Source : Agendmae pour 'amélioration de I'habitaltes
accidents de la vie courantaNAH, www.anah.fr.).
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marche ne leur est pas proposée. Une fois de plaseptation des soins et la
participation active est requise pour une telledovéétion. Impossible de la faire
sans motivation de la part du patient. D’autrespiat@ leur faiblesse, par

inconscience ou du fait de troubles cognitifs, oargnt de se mettre en danger.

L’entourage réagit souvent différemment pour plusseraisons: il est
souvent sollicité pour relever la personne a takrdgit alerter les secours le cas
échéant, accompagner la personne aux urgenceshdpitdl, repenser son
organisation du fait de ce nouvel imprévu, etc. duestion qu’ils se posent
devient « S’il y a chute, vais-je étre sollicité® personne pourra-t-elle atteindre
le téléphone et alerter les secours ? Si elleerde squi viendra la relever ? Sur

qui puis-je compter dans ces situations ? »

Cette prise de risque est généralement acceptée patient qui ne se voit
pas aller en maison de retraite pour cette raib@ntive méme que le patient soit
déja tombé et que I'histoire se soit bien termirf&ur le patient le risque est alors
acceptable. Le placement en institution est alokdsagé comme une sécurité :
«il y aura toujours quelqu’'un pour te relever si tombes ». L'entourage
s’inquiéte a I'avance et culpabilise de n’avoimriait contre ce risque qui était

pourtant connu.

Les fugues

Dans la maladie d’Alzheimer, les troubles de I'ontagion touchent une part
non neégligeable des malades les moins dépenddlits% chez les personnes
évaluées en GIR 6 et 28% des personnes class€dfds) c'est-a-dire aux stades
les plus modérés de la perte d’autonomie. C'est kKimportance de ce trouble.
La restriction de liberté souvent imposée a ceaded est a la mesure du risque :
environ 50 % des personnes malades qui déambuddriesseront gravement ou

mourront si on ne les retrouve pas sous vingt-gusures™.

"1 Catherine Ollivet, « L’errance et la disparitionquiétante », Espace national de réflexion
éthique sur la maladie d’Alzheimer, mars 2011, wespace-ethique-alzheimer.org.
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La question de la sécurité et des risques du dmialévent d'une
discussion éthique ou les principes d’autonomiedetbienveillance sont en
conflit. En toile de fond, le débat porte sur laspensabilité des différents
protagonistes (entourage et professionnels) erd‘easident. Et s'il arrivait un

accident ? Qui serait responsable ?

Le syndrome de Diogene

Dans cette maladie psychiatrid{fe le patient est isolé dans un domicile
qu’il a transformé en un lieu insalubf? Il n’est pas demandeur d’aide et souvent
refuse celles qu’on peut lui proposer. |l n'est pa® que le patient soit dénutri,
carencé en vitamines et que son état général nepasibon. Du fait de la
chronicité des troubles et de leur lente évolutiom,pourrait parler de risques
relatifs. Qu’en est-il lorsqu’il N’y a pas de dendanet que la personne est en

danger, lorsqu’elle met son voisinage en danger ?

172 Stefan Pau-Monterd,es personnes agées en auto-négligefibése de doctorat en médecine,
Université Pierre et Marie Curie Paris 6, 2010, ©#48
13 Cf. annexe n° 5.
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Le consentement aux soins

Comment peut-on assurer que le consentement d’arsoqme agée soit
libre dans un contexte de perte d’autonomie a diter?fcComme nous I'avons vu,
la question de I'autonomie est centrale. Consanipose un choix, une liberté ?
Le refus serait-il possible ? Refuser des soingenk pas dire refuser les aides. La
confusion est fréquente. Les pressions exercéedepgproches comme par les
professionnels, pour obtenir I'accord sont souyeothes du chantage quand il

ne s’agit pas d’'une menace a l'institutionnalisatitairement exprimeée.

Le Code civit"™ la loi sur les droits des patiehfset leCode de déontologie

médicalé’® sont explicites.

«Tout mettre en ceuvre pour convaincre » dans antekte de
vulnérabilité, comme nous 'avons vu plus haut,tgacilement se transformer en
abus de faiblesse. La frontiére est ténue. Le kadiplomatie, la patience seront
bien souvent nécessaires pour obtenir un accord phuvent proche de

I'acquiescement que de la volonté autonome.

174 Article 16-3,Code civil: « Il ne peut étre porté atteinte a l'intégritéadrps humain qu'en cas
de nécessité médicale pour la personne ou a sit@péionnel dans l'intérét thérapeutique d'autrui.
Le consentement de l'intéressé doit étre recueiialablement hors le cas ou son état rend
nécessaire une intervention thérapeutique a lagjilellest pas a méme de consentir ».

175 |oi n°2002-303 du 4 mars relative aux droits desaties et a la qualité du systéme de santé :
« Toute personne prend, avec le professionnel di st compte tenu des informations et des
préconisations qu'il lui fournit, des décisions cemant sa santé. Le médecin doit respecter la
volonté de la personne aprés l'avoir informée desséquences de ses choix. Si la volonté de la
personne de refuser ou d'interrompre un traitenmeet sa vie en danger, le médecin doit tout
mettre en ceuvre pour la convaincre d’accepterdass sndispensables. [...] Aucun acte médical
ni aucun traitement ne peut étre pratiqué sansdeentement libre et éclairé de la personne, et ce
consentement peut étre retiré a tout moment ».

17 Article 36, Code de déontologie médicalart. R.4127-36,Code de la santé publique« Le
consentement de la personne examinée ou soigneétidorecherché dans tous les cas. Lorsque le
malade, en état d'exprimer sa volonté, refuse ri@sstigations ou le traitement proposé, le
médecin doit respecter ce refus apres avoir infdenmdalade de ses conséquences ».
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le refus de soin partiel

Le probleme est plus complexe lors d'un refus desspartiel au cours
d'une prise en charge d’une toilette par un SSIAD exemple. Comme nous
'avons vu, plus haut les obligations de protectiole continuité des soins

imposent une action dans un contexte de danger gérnte d’autonomie.

Dans le cas clinique, le patient ne refuse papd@sements mais refuse la
toilette le week-end. Le marchandage est un symptdréquent en soins
palliatifs. Il traduit le désir de maitrise a trav@ne illusion de choix. Le refus est
parfois la seule liberté a laquelle se raccrochpeiasonne malade. Le refus est
souvent partiel et temporaire. La difficulté est dencilier des impératifs

d’efficacité et le rapport au temps du patient.

Dans une optique de rééducation (apres une chuteexmmple), il est
important de préserver les fonctions restantesledeentretenir. Une bonne
collaboration est nécessaire et le patient do# atiteur de sa rééducation. Sa
motivation, son désir de retrouver une mobilitén stesir de recouvrer une
certaine autonomie sont des éléments pronosticortams. Que faire lors
d’épisodes de découragement, de dépression, dg Balcoolisation massive ?
Faut-il passer outre et « stimuler le patient »osefexpression consacrée ?
L’enjeu est de taille : une absence de progresifi@gnne aggravation de la

dépendance et une majoration du plan d’aide. Nég@cDui, mais jusqu’ou ?
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La bienfaisance et la maltraitance a domicile

Comme nous venons de le voir, la recherche du otersent et la
négociation d’'un refus sont fondées sur des olitigatiégales et des pratiques qui
ont pour but « d’agir pour le meilleur intérét datipnt ». C’est la définition que
nous donnerons de la bienfaisance. Lorsque lematst demandeur de conseils,
d’aides, de soins, I'application de ce principepose pas de difficulté. Il est la

base du contrat médical :

« L'obligation de soins découlant du contrat méldatamise a la charge du
médecin est une obligation de moyens ; le médexipouvant s’engager a guérir,
il s’engage seulement a donner des soins non palsaqgues mais des soins

consciencieux, attentifs et conformes aux donnégsises de la sciencé’?

Lors d’'un refus de soins, la bienveillance se fi@mse en paternalisme si la
réalisation du soin n’est pas négociable et impo&éssi illustré, le paternalisme
serait « I'acte intentionnel de passer outre |&fépences ou les actions connues
d’'une autre personne et de justifier cet acte #nrafnt que I'on agit pour le bien

de la personne et pour lui éviter tout tar»

Il est donc trés facile de basculer d’'un principe enveillance a du
paternalisme dans une situation de vulnérabilitéfaiti de l'incapacité de la
personne a protester. Le consentement se réddisamsimple acquiescement le
plus souvent, voire en une absence de refus, it @eea tentant d’abuser d’'un

paternalism¥® parfois |égitime.

C’est a notre avis le cas le plus fréequent de aitdince au domicile. L'abus
de paternalisme nie la dignité de la personne. @&u d’'une bienfaisance affichée,
revendiquée, sont perpétrés des actes de soinsequont plus que I'apparence.
La complexité de ces situations est due au fait Kogention est rarement
criminelle (nous ne nous attarderons pas a cesmocas mais finalement simples a

traiter du fait d’'une intentionnalité coupable dmdants relativement facile a

7 Arrét Mercier, Cour de cassation, 20 mai 1936.

178 Tom L. Beauchamp, James F. Childrekss principes de I'éthique biomédicalRaris,

Les Belles Lettres, « Médecine et Sciences humain2808 pour la traduction francaise, 645 p.

179 C. Lefevre, « Maintien & domicile d’'une persongéeidépendante : analyse des questions éthiques
par une assistante socialdthique et santéParis, Elsevier Masson SAS, 2006, vol. 3, p. 204-
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repérer). Les mémes proches peuvent étre alteenadint bienveillants et
maltraitants au cours d’un méme soin ou d'une m§onenée. Comme nous
I'avons vu plus haut, le plan d’aide repose eni@atir les proches dans un projet
de maintien a domicile. Devant I'absence de plainteme situation stable qui
perdure, un état de santé préservé, la questia@igdalement au procureur de la
République se pose. De fagon plus pragmatiquellaboration proche/soignants
si précieuse au quotidien, dans une prise en chargepourrait-elle pas se
transformer en complicité faute de dénonciatioheatl conseillé «d’exfiltrer » les
victimes de maltraitance de leur lieu de vie enhlespitalisant pour les protéger.
Mais dans les cas qui nous occupent, le remedegibsgiavérer pire que le mal.
Le transfert vers un hépital ou une maison de itet@ouvant rompre I'équilibre
relationnel malsain mais stable depuis fort longienet hater le déces de la
personne que I'on se proposait d’aider. Il n’estilurs par rare que du fait d’'une
forte emprise du proche sur la victime I'hospitaiien soit refusée par la

personne au nom de son autonomie.

Ces situations sont complexes et requiérent unadgranaitrise et une
grande habitude de la part des professionnels gugdi. Le manque d’expérience,
l'isolement des professionnels, I'absence de proeleront déja provoquée de

nombreux échecs dans la résolution de tels prolsf&hne

L'épuisement des proches et des soignants

A l'avenir, les populations en mesure d’apporter laide a leurs proches
vont croitre & une moindre vitesse que celle desopees dépendantds En
supposant une stabilité de la durée de vie moyemdépendance, 1 200 000
personnes seront dépendantes en 2040, contre 808r0R006. La prise en
charge combine aujourd’hui une solidarité familialeune solidarité collective.

Ces deux formes évolueront a I'avenir.

180 « La cause en est toute simple ; c’est que lagurerl ne s’applique qu'aux choses particuliéres,
et que I'expérience seule nous les fait bien cdramaior le jeune homme n’est pas expérimenté,
car c'est le temps seul qui procure I'expériencAristote,Ethique a Nicomaquep. cit.,p. 253.

181 Cf. annexe n° 6.
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D’une part, la solidarité familiale pourrait dimewucar le nombre moyen
d’aidants potentiels par personne agée dépendamtetendance a diminuer du
fait de la baisse du nombre d’enfants par famildesl’éclatement géographique
des familles. De plus, leur disponibilité sera #aement affectée par
I'allongement de leur vie professionnelle. D’aupeat, I'évolution de la solidarité
collective dépendra du politigtfé

L’évolution démographique des professionnels dun,sau fait d’'un
numerus clausus bas et d’'une attractivité profaesgite moindre, pose également
des problemes. Il devient de moins possible deveown meédecin et une
infirmiére disponibles et motivés. Les professidansont eux aussi, sujets a
I'épuisement. L’hyper sollicitation aussi bien ploggge que relationnelle peut
entrainer fatigue et démotivation. Le stress psitemel n'est pas toujours bien
géré. Il faut rajouter la nécessité de gagner s@niplus des habituels conflits de

loyauté. Refuser une prise en charge n’est pasumipisé sur un plan financier.

Si, dans un premier temps, les proches sont falewabu maintien a
domicile, il n’est pas rare qu'avec le temps efalzgue, ils changent d’avis. Cet
épuisement est un des éléments les plus détermmirdaris un maintien a
domicile’®® La santé physique mais aussi psychique des a@mprapts est
souvent touchée. Lorsqu’ils ne vivent pas déja dagmersonne qu’ils aident, les
aidants, dans la quasi-totalité des cas, s’en @tuipus les jours ou plusieurs
fois par semain&”. Dans le panel national des aidants familt&tes aidants ont
en moyenne 64 ans et s’occupent de leur procheislapumoins quatre ans (76
%) et au moins 10 ans (34 ¥

182 Michel Duée, Cyril Rebillard, « La dépendance pessonnes agées : une projection en 2040 »,
Données sociales — La société francaRaris, Insee, 2006, p. 613-619.

183 Agnés Secall, Ivane C Thomas, « L'accompagnementaitlant de la personne agée atteinte
de démence >Recherche en soins infirmierseptembre 2005, n° 82, p. 50-61 et Dominique iCuch
« Quand le domicile devient lieu de soifPratiques novembre 2006, n° 35, p. 17.

18 Hugues Joublinle proche de la personne malade dans I'univers stess Erés, « Espace
éthique », 2010, p. 53.

18 |nstitut BVA et Fondation Novartis.

18 Gael Sliman, « Qui sont les aidants ? « Princigeseignements de la phase de constitution du
premier panel national des aidants familiauRéciproquesn® 1, mars 2009, p. 27-34.
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On retrouve chez les proches des manifestationsigums de souffrance :
syndrome douloureux, lombalgies, perte du sommieitiee I'appétit, diverses
somatisations (troubles digestifs, grande fatige¢;.). Leurs peurs sont
nombreuses : peur de ne plus pouvoir accompladhd, peur de se retrouver seul
aprés le déces, peur du regard des autres, pelar maladie et de la mort...
Toutes ces peurs sont a l'origine de sentimentbaaiidon, de culpabilité, de
solitude, de détresse, d’'impuissance. Les émotimégatives font partie du
tableau : colere, pleurs, tristesse. Il est remavbpu de noter qu’une certaine
pudeur les empéche souvent de demander de l'ai@o@ souvent un décalage
entre la représentation qu’ils se font de leurasitun, du celle du patient et la
réalité telle qu’elle est percue par des professgts Ce décalage peut étre di a
un manque d’information ou a un mécanisme psychgqlegde protection. La
curiosité intellectuelle, la créativité artistiqne peuvent plus étre nourries dans
I'échange, lorsque la personne aidée souffre debkes cognitifs et le risque
d’appauvrissement intellectuel des aidants est. réglute de temps, par
phénomene d’obnubilation, ils réduisent leurs seertileurs lectures. La
communication verbale avec I'extérieur se polasseles échanges autour de la
maladie de la personne aidée. lls éprouvent ddsuliés a se projeter dans
I'avenir, a se tenir informés. lls ont du mal ardéaface au quotidien et a le gérer.
lIs retardent les soins médicaux et dentaires maw-mémes. La capacité a
prendre des décisions s’amoindrit: placement emuealkae jour du malade ?
Séjour de répit ? Institutionnalisation définitive.lls perdent le contréle. La perte
du sens est probablement le sentiment le plus doeda, I'épuisement et la

violence guettent alors.

La maladie chronique altére les relations que lagee avait avec son
entourage. Cette modification de la systémique [fal@icrée un nouvel équilibre.
Ce bouleversement des relations entre les memhrae thmille peut générer ou
raviver des conflits. Dans ces débats, I'enjeutnigs seulement le maintien a
domicile. A cette occasion, le choix de rester cb@izpeut étre remis en question
et renégocié. On cherche alors un responsableyupable de I'échec du maintien

a domicile. Qui sera le bouc émissait& ?

187 René Girardle bouc émissaireParis, LGF, « Le livre de poche. Biblio essai$986, 313 p.
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Le financement du maintien & domicile

Plus d’'un million de personnes percoivent 'ABA& domicile en France
métropolitaine. Un sur deux a plus de 85 ans. L/8ss@nt a domicile. Un quart

des bénéficiaires ont des ressources inférieuéd® &uros mensuefe.

Aux 24 milliards d’euros (1.3 % du PIB) de dépengebkliques consacrées
a l'accompagnement des personnes agées en ped®ridimie, s’ajoutent les
efforts consentis par les familles : plus de 7 immills d’euro§°. Sur un plan
humain, les proches y consacrent deux fois plueiags que les professionnels.

En majorité, il s’agit des enfants, conjoints edlpeenfants.

26 % des bénéficiaires de I'APA a domicile en Feamoétropolitaine
auraient un plan d’aide « saturé », c'est-a-died &g plafond : leur besoin d’aide
évalué par le conseil général pourrait excéder dmtemt maximal de prise en
charge. La proportion des plans d’aide saturéstqmmaailleurs plus élevée pour
les cas de dépendance les plus lourds (44 % enllRour les femmes, les
personnes non mariées et les personnes ayant omemeté importante dans le
dispositif. Le lien entre niveau de revenus et dgfgce des cas de saturation est
complexe, reflétant des inégalités sociales fada perte d’autonomie et des
comportements différents selon les revenus (noodrsg intensité du recours ou

passage en établissemérit)

En 2008, le montant mensuel moyen du plan d'aiderdé dans le cadre de
I'APA a domicile était de 504 euros, dont 90 elgnsnoyenne étaient laissés a la
charge du bénéficiaire. Ce montant ne représepiendant qu'une partie du reste

a charge supporté par les familles. Il convienddit ajouter, d'une part, les

dépenses qui ne sont pas prises en compte dafanlel'pide de I'APA, d'autre

18 APA : Allocation personnalisée d’autonomie. Enteée vigueur le ¥ janvier 2002, cette
allocation s’adresse aux personnes agées de 60ownplus, résidant a domicile ou en
établissement et confrontées a des situations rdespdautonomie. Elle est gérée et payée par les
conseils généraux.

189 Clotilde Debout, « Caractéristiques sociodémogms et ressources des bénéficiaires et
nouveaux bénéficiaires de I'APA ktudes et résultat$aris, DREES, Juin 2010, n° 730.

19 Alain Vasselle Rapport d’information fait au nom de la mission comme d'information sur la prise

en charge de la dépendance et la création d'urudimge risqueSénat, 8 juillet 2008, rapport n° 263.

191 Mélanie Bérardier, Clotilde Debout, « Une analgss montants des plans d’aide accordés aux
bénéficiaires de I'APA a domicile au regard desfgilds nationaux applicables Etudes et
résultats Paris, DREES, février 2011, n° 748.
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part, celles supportées par des personnes agéesdaépes qui ont décidé de ne
pas recourir a I'APA ou de n'utiliser qu'une padieplan d'aide. Ces dépenses
sont certes difficiles a évaluer, mais on constpt®yr certaines catégories de
bénéficiaires, un phénoméne de saturation des plaide, preuve que ces
derniers ne sont pas toujours suffisants pour ¢oles charges liées a la perte

d'autonomié®

Le financement du maintien a domicile reléve poantip d’aides sociales.
Quels roles les autorités de tutelles jouent-efl@ss I'attribution de ces aides,
dans le contréle de leur effectivité ? Dans queffessures, pésent-elles sur les

décisions et sur les choix des personnes ?

Certains patients en grande difficulté financiemeoat recours a des aides.
Ces aides sont limitées et ne permettent pas alifjmir une surveillance
constante et un maintien a domicile complexe. Gyitanisation, nécessaire pour
les plus pauvres, entraine parfois des dérives@peel moins forme, peu ou pas

déclaré).

Lorsque le maintien a domicile est colteux, lesreesia engager sont telles
qgue les problémes financiers sont un facteur lmitha vente ou la mise en
viager de I'habitation principale est parfois laulgesolution pour financer les
soins et les aides. La question de la transmighigpatrimoine et de la succession
est alors directement posée au travers une dédaigionaintien a domicile. Cette
décision concerne plusieurs personnes et plusgimérations. L'entourage peut

la encore influencer les choix de la personne guiaite rester chez elle.

192 Exemple de colt pour une personne en Gir 2 frégnemn accueil de jour Alzheimer deux
jours par semaine (ouvert de 9h a 16h) : l'aideenetue par une personne en Gir 2 (872 euros) ne
couvre que les deux jours en accueil temporairguetques heures d'auxiliaire de vie. Il reste
environ 700 euros a la charge de la famille, sagsegmce d'auxiliaire de vie en fin de semaine
(sourceDrass de Midi-Pyrénées)
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Le refus de soigner

Comme nous venons de voir, I'épuisement peut tauleseprofessionnels.

La fatigue, la perte de sens peuvent générer figsde soins.

Dans notre cas clinique initial, continuer a apgodes aides a ce patient,
c’est lui permettre de continuer a se détruire uBexf d’'intervenir chez lui pour ne
pas cautionner la situation, entrainerait dans j@#&s qui suivraient une
hospitalisation du fait d’une altération majeure sbm état général. Ce pourrait

étre un abandon de soins pour mieux le soigner.

Les désirs des patients a domicile relevent parfigsla manie, de
'exigence, de [loriginalité. Dans certaines sitoas, ces exigences sont
contraires aux recommandations de bonnes pratiguafessionnelles. Faut-il
limiter les aides ? Les interrompr€®Dans quelle mesure, par exemple, une
infirmiére peut-elle refuser de faire la toilettaurte personne grabataire qui
s’oppose a la mise en place d’un lit médical adauvariable ? Il est plus simple
de répondre a cette question des le début deda pn charge. Le probléeme est
plus complexe lorsque la personne devient dépeadanfil de jours, petit a petit.
Il n'existe pas d'obligation de soigner (sauf ucggntous les patients sans
distinction. Il doit s'agir d'une relation libremetonsentie de part et d'autre. En
pratique, le choix d’accompagner un patient a ptase de nombreuses années
auparavant dans un contexte fort différent et umsepen charge a pu étre lIégére
initialement. Pour les soignants pése une respdit€aimorale vis-a-vis de la
personne malade. S’il n‘est pas facile de refuserprise en charge initialement,
il est encore plus difficile de s'en dégager seaorthent. Cette rupture de contrat

est encadrée par &ode de déontologie médicale

« Quelles que soient les circonstances, la conérdes soins aux malades
doit étre assurée. Hors le cas d'urgence et célii manquerait a ses devoirs
d'humanité, un médecin a le droit de refuser sdasspour des raisons

professionnelles ou personnelles. S'il se dégagsadmission, il doit alors en

193 C. Lefevre, « Maintien & domicile d’une personmged dépendante : analyse des questions
éthiques par une assistante socialep»cit
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avertir le patient et transmettre au médecin désjgar celui-ci les informations

utiles & la poursuite des soins»

Dans le cas de soins palliatifs terminaux, il pguiver que ni I'entourage,
ni les soignants n'ont la motivation, le courage,fbrce, la disponibilité, la
formation pour accompagner jusqu’a la mort le peitigui pourtant aurait bien
voulu finir ces jours chez lui. Parfois, les proghe souhaitent pas que le décés
ait lieu a domicile et font pression sur le médgmnr que le malade soit transféré
vers I'hépital ou une unité de soins palliatifsefextant une altération majeure de
I'état général ou un symptdbme pénible, I'hospitien est alors imposée au

patient au nom de la sécurité sanitaire.

Comment décider ?

Comment décider quand une situation parait trop ptexe ?°° Des
démarches éthiques structurées et formelles, damspproche « principisté™}

peuvent étre proposées.

Aristote, quant a lui, inventeur de la sagesseiquat nous propose quatre
pistes de réflexion pour répondre a la questiorQue faut-il faire quand le

maintien a domicile pose probleme ? »:

La premiere piste, face aux différents risques etdcessité des futurs c’est
de nous proposer comme vertuplaronesis®’. Cette vertu, car c’est une vertu et
non une science, ni un art, fait partie des venteallectuelles qui porte sur le
contingent. C'est-a-dire la disposition a choisia @gir concernant ce qu'il est en
notre pouvoir de faire et de ne pas faire. L’obj@tchoix n’est pas le Bien absolu
mais le bien relatif a la situation. Alors que krtu morale est une disposition
pratique concernant le choix, la prudence est usy@odition pratique concernant
la régle du choix. Il ne s’agit pas de la rectitagel’action, mais de la justesse du

19 Article 47,Code de déontologie médicdlert. R.4127-47Code de la santé publigue

195 stéfanie Monod, Christophe Biila, Lazare Benar6gmmment décider quand une situation
parait trop complexe ? »Revue médicale suissdlédecine et Hygiéne, 2006, vol. n° 85,
article n° 31759, p 2468-2472.

1% Tom L. Beauchamp, James F. Childrésss principes de I'éthique biomédicale, op. cit.

7 pierre Aubenqud,a prudence chez AristqtBaris, PUF, « Quadrige », 1993, 228 p.
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critére : c’'est pourquoi la prudence est une disipospratique accompagnée de
regle vraie. En paraphrasant Cicéron qui tragluwibnésigparprudentia qui est la
contraction deprovidentig on pourrait dire que la prudence est le substitut
proprement humain d’une Providence défaillantestate conseille également de

ne pas pratiquer la vertu de fagon isolée mais&dsdcier & une autre vertu.

La deuxiéme piste, c’'est de proposer une bonnéédtélion éuboulig car
pour Aristote, « I'objet principal de la prudenc&st, a ce qu'il semble, de bien
délibérer 3*®. Ce qui caractérise 'homme prudent c'est la dhlbon bien
conduite. En effet, la délibération est la conditgans laquelle I'action humaine
ne peut étre bonne, c'est-a-dire vertueuse. «f&it exécuter rapidement la
résolution qu’'on a prise aprés délibération, iltfalélibérer avec lenteur et
maturité $°°. « La délibération sage et bonne est en quelque korectitude de
la simple délibératiofi® et du jugement appliqué & un but utile, dont ladpnce
est une conception exacte et vr&i®» C'est I'objet de nos réunions de
concertation et de synthése telle que nous legpaats & domicile et en maison
de retraite.

Troisieme piste, c’est de repérer I'occasion fabl@ale temps opportun ou
I'instant propice. Céairos, c’est le bien selon le temps, I'art de saisic€asion.

Il s’agit de repérer le bon moment pour agir.

Enfin, la quatriéme piste c’est tHaita, chére & Hippocrat® aussi traduit
par « le séjour favorable », qui en francais a ddar diéte », et qui renvoie au

« genre de vie en fonction du lieu ». Pour Aristotest le bien selon le lieu.

Ces pistes peuvent aider dans la prise de déaiidans I'analyse que les
soignants et les proches peuvent faire d’une situabmplexe.

198 Aristote, Ethique & Nicomaquep. cit.,p. 250.

1991dem,p. 255.

20 |hidem p. 256.

291 |bidem p. 257.

292 Hippocrate Du régime Paris, Les Belles Lettres, 1967, 253 p.
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Partant du constat que rester chez soi jusqu’atidgiwin souhait fréquent
mais que peu le réalisent, nous avons analysé&ddémes que pose le maintien

a domicile des personnes vieillissantes ou endini€l.

Dans une premiére partie, nous avons considérénecde comme un lieu
de vie autant qu'un lieu de mort. Nous avons mote liens qui unissent
I'habitat, le domicile, les habitudes et I'éthiqu&’est ainsi qu’habiter, batir sa
maison, c’est habiter son coin du monde en hunMais c’est aussi rendre le
monde habitable et le penser humain. Notre comditiomaine est liée a notre
habitation et notre chez-soi représente bien pilusngabri, il est notre monde,
notre habitat intérieur. Lorsque la maladie eti&llesse nous altérent, rester chez
soi, c’est demeurer soi. Rester chez-soi pouraquitt monde n’est pas le moindre

paradoxe.

Dans une seconde partie, nous avons présenté leidocomme un lieu de
soins et expliqué les enjeux du maintien a domiciés modalités, ces acteurs et

ces limites.

Enfin, dans la derniére partie, aprés avoir mongie le domicile était le lieu
de la vie, de la mort et des soins, nous nous senattachés a en faire le lieu de
I'éthique et a décrire les différents problémes gase le maintien a domicile et

les questions qu’il souléve dans une optique dique soignante.

Les professionnels de santé et les aides a domeil@éent a promouvoir
'autonomie des personnes. Parfois méme, ils ldawesnt. Ce faisant, ils
s’exposent a des refus qu’ils se doivent de respells se retrouvent donc a
devoir négocier leurs soins, dans un contexte de pé&autonomie et de handicap.
Cette situation est spécifique du domicile. L’'agéadragilité constituant pour ce
public a risques, une vulnérabilité, les soignahdsvent étre particulierement
vigilants pour ne pas abuser de leur pouvoir Lastjoe de I'évaluation de
I'autonomie devient centrale dans cette négociatemles refus de soins sont le
plus souvent partiels. Nous posons qu’il apparteantmalade de consentir aux
aides pour retrouver paradoxalement de l'autonon@le. consentement est
nécessaire et doit étre recherché avec patientagité et diplomatie. C'est a ce
prix que I'on peut encore parler de choix et derli&, alors que Charbonnier n’est

plus tout a fait maitre chez lui, ni de lui-méme.
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Dans le débat qui oppose la sécurité du malade kbexté, probleme tres
fréquent quand on veut rester chez soi, nous avamgré, en prenant 'exemple
des chutes et des fugues, que les intéréts du epaladses proches, de la société
et des soignants, divergent. La question n’estspatement théorique, elle est ici

trés pratique car le maintien a domicile est en jeu

C'est ainsi que nous avons été amenés a évoquepriteipe de
bienveillance et le paternalisme. En effet, ilfastle, dans un contexte de fragilité
et de dépendance, de décider a la place du mabtsepasser outre son
consentement, au hom d’une certaine bienveillabadentation existe et il serait
discutable, en agissant ainsi, de faire du mairdgielomicile une fin en soi ou au

contraire d’estimer que ce maintien n’est plus nbss

Tout autre est le probleme de I'épuisement desha®et des soignants, et
nous avons vu comment il leur arrive de souhalerplus souvent de fagon
ambivalente, une alternative au maintien a domietlede considérer que la

encore, il pose probleme.

Nous avons ensuite abordé la question des finamismgu’ils soient

publics ou privés, et des arbitrages toujours rsstess.

Enfin, nous avons terminé notre étude, en nousrargpd’Aristote et de sa

prudence, pour nous aider a décider quand undisityzarait trop complexe.

Dans ces conditions, et vu tous les problémes @sdlun’est peut-étre plus
possible, ni raisonnable, de rester chez soi etsl@gnants s’interrogent :
«Jusqu’ou aller dans le maintien a domicile ? >eiG®us conduirait a une
résignation si les enjeux n’étaient pas si impdastan Allez, vieillir ailleurs !... »
semble nous dire la société « moderne ». Cariviellez soi et y mourir, est une
guestion d’éthique. Elle nous renvoie a des chailviduels autant que collectifs.
Alors comment faire quand le maintien a domicilsg@@robleme ? C’est a cette

question que nous avons tenté de répondre.
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Annexe 1 : Rondel de I'Adieu

RONDEL DE 'A DIEUZO3

Partir, c'est mourir un peu,
C'est mourir a ce qu'on aime :
On laisse un peu de soi-méme

En toute heure et dans tout lieu.

C'est toujours le deuil d'un veeu,
Le dernier vers d'un poéme ;
Partir, c'est mourir un peu,
C'est mourir a ce qu'on aime.

Et I'on part, et c'est un jeu,

Et jusqu'a I'adieu supréme
C'est son ame que I'on séeme,
Que lI'on séme a chaque adieu :

Partir, c’est mourir un peu...

293 Edouard Haraucourt, « Rondel de I'adieey) Paris, Bibliothéque-Charpentier, 1891, p. 12.
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Annexe 2 : Regrets

REGRETS

Heureux qui, comme Ulysse, a fait un beau voyage,
Ou comme cestuy-la qui conquit la toison,
Et puis est retourné, plein d’usage et raison,

Vivre entre ses parents le reste de son age !

Quand reverrai-je, hélas, de mon petit village
Fumer la cheminée, et en quelle saison
Reverrai-je le clos de ma pauvre maison,

Qui m’est une province, et beaucoup davantage ?

Plus me plait le séjour qu’on bati mes aieux,
Que des palais Romains le front audacieux :

Plus que le marbre dur me plait I'ardoise fine,

Plus mon Loir Gaulois que le Tibre Latin,
Plus mon petit Liré que le mont Palatin,

Et plus que l'air marin la douceur Angevine.

4j0achim du Bellay, « les Regretsim,Georges Pompidounthologie de la poésie francajse
op.cit.,p. 81.
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Annexe 4 : Parameétres d'évaluation du maintien a duwicile

PARAMETRES DEVALUATION DU MAINTIEN A DOMICILE 2%°

La personne

* les projets: comment se situe-t-elle par rapport a son liewideactuel ?
Comment voit-elle son avenir & plus ou moins lcemgne ? Evoque-t-elle

un éventuel placement ?

» La structure de personnalité: elle est le produit d'une interaction entre
les ressources psychoaffectives, en particulier sddeurs racines
inconscientes, et I'histoire de vie : classe secidibrigine, éducation,
milieu professionnel, etc. jalonnée d'événementsjuzants, traumatisants
ou au contraire valorisants, cette histoire permdet comprendre le

fonctionnement actuel de la personne.

» Les aptitudes physiques: existe-t-il ou non des incapacités, des
handicaps plus ou moins invalidants (en particukensoriels), des
problemes de santé ? Le caractére évolutif deinsrtie ces facteurs ne
doit pas étre oublié : affaiblissement dans le eadw vieillissement,
progression ou régression intrinseque de certapahologies ou de

handicaps.

 Les compétences cognitives. elles mettent en jeu la mémoaire,
l'orientation temporo-spatiale, l'attention, le gagent, et des fonctions

symboligues comme le langage, la résolution del@nobs, etc.

» L'équilibre psychique : observe-t-on des pathologies d'interrogation ?
dans l'affirmative quels sont les degrés de castes ? Quels en sont les

effets dans la vie concrete du sujet, dans sesaredasociales ?

295 Elian Djaoui,Intervenir au domicilgop. cit, p. 72.
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Son rapport au domicile

« Comment se sent-elle chez elle ? Quels sont sessridppropriation de
I'espace domestique ainsi que des autres espacaedi€¢r, communes,

etc.).

L'environnement humain

e Les relations avec les autres personnes habitant s le méme toit:
Comment peut-on caractériser le climat affectiinegy dans le groupe ? N'y

a-t-il pas risque de violence ?
* Lafamille : son réle ?

* Le réseau social Quelles sont les caractéristiques de ce réseaal £ Quel
est son niveau de tolérance envers les comportentEviants ? Peut-on

s'appuyer sur lui comme ressources ?

Le cadre matériel de vie

* Les caractéristiques objectives du logement confort, salubrité,

accessibilité, praticabilité, fonctionnalité, etc.

» Les facilités offertes par le territoire : nombre et qualité des services
existants (commerces, transports, tissu associadministrations,
établissements sanitaires, services sociaux, éneipis éducatifs, centres

sportifs ou culturels, club de loisirs, etc.)

* Les ressources matérielles de la personne patrimoine, revenus,
allocations diverses, capitaux et solidarités foxares éventuelles de la

famille.
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Photos delomiciles de patients souffrant d’'un syndrome de Diog
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Annexe 6 : Estimations de population et statistiquede I'état civil 2007-2060

Estimations de population et statistiques de I'éit4t.
Projection de population 2007-2060.

Sources : Insee.
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Annexe 7 : Citations et proverbes relatifs a la maion

CITATIONS ET PROVERBES RELATIFS A LA MAISON
La maison

« A la maison, on compte sur sa mére. En voyageoampte sur les murs. »

Proverbe chinois.

« Ce n'est que si le mal est a la porte, que e i1t entrer dans la maison. »

Proverbe scandinave.

«La maison n'est pas fondée sur le sol mais surfelame. »

Proverbe albanais.

« Les hommes font les maisons, mais les femmes lest foyers. »

Proverbe anglais.
« Maison sans flamme est comme corps sans ameverBe francais.

« Quand le malheur entre dans une maison, il f@utldnner une chaise. »

Proverbe québequois.

« Trois choses entrent dans une maison sans seaiamoncer, les dettes la

vieillesse et la mort. » Proverbe allemand.
« Il'y a beaucoup de demeures dans la maison @u 8ean, XIV, 2

« L'hnomme construit des maisons parce qu'il esintivnais il écrit des livres
parce qu'il se sait mortel. Il habite en bande @apcil est grégaire mais il lit

parce qu'il se sait seul. » Daniel Pennac.
« Le sage n'a ni maison ni parenté ni patrie. ioRM'Alexandrie.

« Ce privilege d'étre partout chez soi n‘appartigraiux rois, aux filles et aux
voleurs. » Honoré de Balza8plendeurs et Miséres des courtisanes
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Annexe 8 : Humour domestique

L’HUMOUR DOMESTIQUE

« Mieux vaut habiter une maison en L qu'un chateauié. » Marc Escayrol.

« Une maison gqu'est-ce au juste ? Selon l'idéogearminmois un toit, une

femme. » Jacques Ferron.

« Ce n'est pas en enfermant ton prochain dans @&mde santé que tu

prouveras ta raison. » Fiodor Mikhailovitch Dostsie.

« Les Francais enferment quelques fous dans ur@omaour persuader que

ceux qui sont dehors ne le sont pas. » Charleeden8at.

« Ce qui est bien avec les guerres civiles, c@'singoeut rentrer manger a la

maison. » Anonyme.

« |l vaut mieux étre un grand chez soi qu'un pehez les autres. »

Frédéric Dard.

« Si on ne peut pas faire ce qu'on veut chez lgesaul n'y a qu'a rester chez

soi. » Pierre Dac,

« Un homme sans domicile est un vagabond. Un hoavee deux domiciles

est un libertin. » George Bernard Shaw.

« Maison de correction recherche fautes d'orthdgrap Pierre Dac.
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RESUME

QUAND LE MAINTIEN A DOMICILE POSE PROBLEME

Pourquoi les trois quarts des Francais ne meuleiiais chez
eux alors qu’ils sont autant a le souhaiter ? Aleeprogres médical,
nous vivons plus longtemps et en meilleure sant&cA’age et les
maladies nous perdons notre autonomie. Et si resté&a maison
dépendait justement encore de nous ?

Si Habiter c’est étre, rester chez soi, c'est deerelsoi.
Comment habiter le monde jusqu’a la limite de litaitle, jusqu’aux
confins de son existence ? Quel changement d’fddstulans notre
habitat ! Notre lieu de vie devient un lieu de spimotre maison

devient hospitaliere et nos proches se transforment en aidants. La

fatigue est la et I'épuisement menace... Pour ceuXegsouhaitent,
est-il toujours possible de mourir & la maison Gu8& contre liberte,
le débat est posé. Combien de temps encore réstarahez soi ? A
quel prix ? Qui le décide ?

Comment faire quand le maintien a domicile posdlgrae ?

Couverture :
Michel-Ange,Adam et Eve chassés du paradis terrestre
Chapelle Sixtine, Vatican, 1510
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