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1. La configuration autour de Christine
Chapitre 6

Résumé :

La (longue) vignette qui suit décrit la maniére dont Christine, la deuxiéme garde a avoir joué un réle pivot, a
vécu avec Mme Alvaro. On y découvrira comment apres une période heureuse pour chacune, la situation
dégénere de par les effets conjugués de la dégradation de I'état de Mme Alvaro et de |'épuisement de sa garde.

Le systéme d'agentivité complexe caractérisant cette configuration dont Christine est le centre est analysée
aux pp. 140-141

Contexte :

Mme Alvaro n'a pas eu une vie facile : son pére espagnol semble avoir disparu assez vite, sa mere I'élevant
avec un nouveau compagnon qui lui a laissé de tres mauvais souvenirs. Elle a été couturiére et Sest mariée
avec un homme qui, devenu indépendant, a fait faillite. Aprés des déboires conjugaux, elle a connu un long
épisode dépressif. Elle a été tres stricte dans |'éducation de ses deux filles qui lui en veulent encore. Apres son
veuvage, sa fille ainée, Bernadette, lui trouve un appartement dans un grand ensemble de logements sociaux
ou elle vivra jusgu'a son déces en septembre 2018 a I'age de 95 ans. C'est Bernadette qui, a distance réelle et
affective de sa mere, veille a trouver les solutions permettant a sa mere de rester a son domicile.

Quand je la rencontre en 2011, ses problemes remontent a six ou sept ans. Ils se sont manifestés par des
difficultés a gérer ses finances a propos desguelles elle a alerté Bernadette. Comme celle-ci me parle a
plusieurs reprises de « I'Alzheimer » de sa mére, je I'interroge a propos de I'existence d'un diagnostic. Elle a
€été avec sa mere consulter un neurologue qui a prescrit un médicament donné pour les malades d'Alzheimer,
sans leur transmettre de diagnostic. Il continuera a le faire apresla visite et le MMS annuels obligatoires .
Dans la mesure ou il n'existe pas a Bruxelles de reconnaissance du métier de garde a domicile (et que les
guotas d'heures limitées des aide-familiales ne leur permettent pas d'assurer de longs temps de présence),
Bernadette n‘aura d'autre recours que de faire appel au marché non régulé des gardes a domicile. Leur
présence, nécessaire entre autres du fait de I'anxiété de Mme Alvaro était de 12h par jour des le début de mon
observation, passant aprés quelques mois a 24h/24. Pas moins de six sociétés de gardes (d'abord I'ASBL
Arpeges, puis des sociétés privées dont certaines ont recours a des « indépendantes » ) vont se succéder chez
Mme Alvaro pendant les sept années de mon observation, sans compter |'embauche supplémentaire de
travailleuses non déclarées et non rattachées a ces sociétés. Palliant en partie a cette instabilité, trois gardes
joueront successivement un role pivot, jusgu'a se substituer a la fille de Mme Alvaro : Paquita, Christine, puis
Sylvia presteront |'essentiel du temps de présence requis, les autres n'intervenant que pour les seconder.

Contexte Méthodologique:

L'enquéte sest déroulée de décembre 2011 jusqu'en septembre 2018, moment du décés de Mme Alvaro. C'est
la situation que j'ai suivie le plus longtemps : j'y suis allée 23 fois, toujours en présence d'une garde (ou de
Paquita) avec parfois en plus la présence de Bernadette (une fois), de Sophie (une fois) ou de la kiné qui
interviendra a partir du printemps 2016 (deux fois). C'est par Arpéges que j'ai été mise en contact avec Mme
Alvaro. Lorsque Bernadette a mis fin a I'intervention de I'ASBL, cela n'a pas compromis ma présence.

Type(s) d'acteur(s) : Garde a domicile

Type d'acte : Soins intégrés

Licence Page 1


http://aufildusoin.be/licence.php

IRy UNIVERSITE
E[fﬂ DE NAMUR

Théme(s) : Maniere de voir et de vivre avec la personne, Marché non régulé des gard
Concept(s) : Quatre temps du "care", Systeme d'agentivité

Lieu d'observation : Domicile
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Vignette :

Voyons d'abord quelle a pu étre I'expérience de Mme Alvaro, puis celle de Christine.L'expérience de Mme
Alvaro avec Christine

Christine ale souci de toujours intégrer Mme Alvaro dans la conversation, de prendre en compte sa présence
par la parole et le contact physique, méme lorsgque celle-ci sommeille a demi. Mme Alvaro y veille d'ailleurs,
méme lorsque ses moyens pour intervenir par la parole ont fort diminués. Christine vouvoie Mme Alvaro et
sadresse toujours a elle en disant « Mme Alvaro ». Réguliérement lors de mes passages, Christine se plairaa
souligner les bons moments qu'elles ont vécu ensemble récemment, en veillant a ce que Mme Alvaro saisisse
I'objet de cesinterventions. Elle en profite alors pour remercier Mme Alvaro de ceux-ci : soiréetélé
particulierement agréable, fou rire suite a une situation cocasse de la vie quotidienne ou temps de soin
agréable. Par exemple, en avril 2016, alors gque les possibilités de communication verbale de Mme Alvaro sont
devenues tres limitées et qu'elle dort beaucoup, Christine me raconte, sans que je ne la sollicite dans ce sens
(9.04.16) :

« Un bon moment, c'est quand je lui fais ses cheveux le dimanche. Pour leslui laver, je I'installe sur un
tabouret, dans la douche ? ce qui marche encore si j'ai trouve le bon moment. Puis, jel'installe a la table du
salon, je lui mets des bigoudis, je la coiffe et ca madame aime bien ! » On sent Christine se réouir a
I'évocation de ce dernier ? et rare! ? bon moment.

« Trouver le bon moment » impliquera aussi, concernant la douche, de renoncer ala donner tous les jours,
Mme Alvaro y devenant plus rétive et manifestant beaucoup de fatigue ensuite. En étant quatre jours a
demeure, sans étre limitée par la définition stricte de son réle, Christine peut se permettre de juger, en
situation, de ce qui souhaitable et possible en matiére d'hygiéne.

Les sorties avec le chien font partie des moments heureux, pouvant donner lieu a de longues promenades dans
le quartier (auxquelles j'ai moi-méme participé avec plaisir), ou a de petites courses dans les commerces de
proximité. Lamort du chien, puis I'affaiblissement de Mme Alvaro (entre autres du fait de problémes
intestinaux), les dix marches a gravir pour rejoindre |'ascenseur depuis son appartement font qu'a partir de la
fin de 2014, les sorties ne seront plus possibles, méme en chaise roulante.
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Christine me rapporte aussi des moments d'échange sur des questions aussi difficiles et fortes que celle de la
mort, voire du désir de mort de Mme Alvaro. Ainsi, un jour de décembre 2015 ou celle-ci est trés éveillée ? ce
gui est devenu rare a cette période-la - mais aussi d'une humeur tres noire, avec un discours incompréhensible
alatonalité sombre, ou surnagent des bouts de phrase comme « j'en ai marre », ou « j'en peux plus »
(12.12.15) :

Alors que madame pleure, Christine lui dit, avec empathie : « Vous m'avez dit récemment que vous ne vouliez
pasaller au ciel. Alors, il faut un peu de patience. C'est que vous avez encore a faire des choses avec nous. »
Je m'étonne : « Vous avez des discussions profondes! » Christine : « Oui, madame disait comme aujourd'hui
«j'enai marre», alorsj'ai creusé: « Vous voulez partir ou ? Au ciel ? » Alors, en orientant un peu c'est vrai
les questions vers | e positif, madame m'a dit fortement : « Non ! ». En méme temps, il faut pouvoir entendre
gueleenamarre. »

OnYy reviendra: « pouvoir entendre qu'elle en a marre » vasavérer tres difficile pour Christine et les gardes.

A diverses reprises et avec des fortunes diverses, Christine manifeste un souci de prendre en compte ? voire de
susciter ? les préférences de Mme Alvaro en ce qui concerne savie quotidienne : par ou continuer la
promenade ? quelle laisse mettre au chien ?

Bien entendu, certaines de ses habitudes sont plus difficiles a accepter pour Christine vu leur impact sur sa
proprevie, ains par exemple de I'heure du coucher (11.12.14) :

« Madame se couche tard : 23h30, minuit. C'est parfoistrop tard pour moi, qui ai envie d'aller me coucher,
mais je n'ose pas la laisser seule au salon. Ca fait parfois des crises entre nous. Elle me dit « tu peux monter
te coucher, j'irai quand je suis fatiguée. » Parfois, je commence a m'appréter et elle me suit dans ma chambre
puis accepte d'aller dans la sienne. Maintenant, j'ai compris que I'heure du coucher, c'est la derniere chose
sur laquelle elle a prise, donc c'est hyper important pour €lle que cela soit respecté. Depuis, je |'accepte mieux
et les couchers sont plus paisibles. »

Laruse, diraient A. Hennion, P. Vidal-Naquet et al. [2012] mais aussi |e souci de comprendre e sens des
positions prises par Mme Alvaro aident Christine dans ces situations plus difficiles.

Toutes ces facettes du soin pris par Christine de Mme Alvaro contribuent & permettre a celle-ci de faire une
expérience du soin telle que, ala mesure de ses possibilités, elle dispose d'une prise sur un environnement
ouvert sur le monde extérieur.

Aprés une année environ de présence intensive de Christine, cette période de gréce bascule. Les moments
difficiles ou I'anxiété et une tonalité sombre des propos qui ont toujours été présents se multiplient. Le terme
de « crise » est utilisé par les gardes pour en parler : selon les moments, |'anxiété de Mme Alvaro se traduit par
une déambulation (tant qu'elle peut marcher), d'incessantes questions autour de thémes récurrents (la peur
d'étre seule, parfois d'étre volée), plus tard dans son parcours, par des hallucinations (de personnages

inqui étants) et des nuits agitées. Ces moments sont sirement tres difficiles a vivre pour elle mais on sen doute
aussi, pour les gardes qui, parfois pendant des heures, tentent de larassurer. A cette anxiété se mélent parfois
des pleurs et I'expression d'une |lassitude de la vie comme on en a eu un exemple plus haut. Comment Mme
Alvaro et Christine vont-elles faire face a ces moments difficiles ? Le contact physique rapproché semble étre
leur premiere réponse. Je les verrai souvent lors de mes visites dans ce contact physique permanent que Mme
Alvaro semble rechercher. Ainsi, alors que je passe une apres-midi avec elles durant laquelle Mme Alvaro est
assez anxieuse (11.12.14) : Christine passe quasi tout I'apres-midi contre madame, sur le canapé, avec ses
mains dans les siennes et elle m'explique que lorsque Mme Alvaro est vraiment anxieuse, madame glisse ses
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mains entre ses cuisses.

C'est aussi par un traitement médicamenteux que Christine et les médecing[1] cherchent aréguler ces moments
difficiles. Jentendrai parler de révision des traitements trés régulierement pendant la période ou Christine est
la garde-pivot mais apres celle-ci aussi.

L'équilibre entre anxiété et endormissement est d'autant plus difficile atrouver que les gardes peuvent avoir
tendance a privilégier un endormissement important qui facilite leur vie.

Mme Alvaro dort parfois jusque vers 13h. Version de Christine (en septembre 2014) : « Les médecins disent
qu'il faut la laisser dormir, c'est qu'elle en a besoin. » Plus tard dans cette période, Christine me confiera que
parfois, quand Mme Alvaro se réveille a 9h du matin, elle lui donne « un petit quelque chose pour qu'elle se
rendorme, aussi non, c'est pour étre mal et agitée au fauteuil » (9.04.16).

Jaurai pour ma part le sentiment qu'au fil des mois, la balance penche de fagon excessive vers
I'endormissement de Mme Alvaro, méme si, pour en avoir été le témoin al'une ou l'autre reprise lors de mes
passages, |'expérience des « crises » de Mme Alvaro, tant d'abord pour elle que pour ses gardes, est
indubitablement une épreuve gqu'il est approprié de vouloir réduire. Sans doute I'épuisement manifeste de
Christine contribue-t-il a une sur-médication.

Son épuisement se traduit aussi par une difficulté croissante a faire face aux expressions de tristesse (pleurs,
gémissements) de Mme Alvaro.

Par exemple, lors d'une aprés-midi ou Mme Alvaro est dans un jargonnement sans fin a la tonalité sombre,
entrecoupé de pleurs, Christine perd pied (12.12.15) : semblant a partir d'un moment considérer que Mme
Alvaro se complait dans sa tristesse ou en tout cas qu'elle y est enfermée, Christine intervient d'une voix
ferme : « Vous voulez que j'appelle le médecin pour gu'il vous fasse une piqure et que vous dormiez un bon
coup ? » Mme Alvaro, d'une voix outrée : « Non ! » Suit toute une tirade jargonnante sur le méme ton indigné.
Je demande a Christine : « Vous avez dga demandé au médecin de passer dans des moments difficiles comme
ca?» «Non, jamais! » Jereste sidérée de la violence de cette parade?et de |a force de la réponse de Mme
Alvaro.

Dans |la seconde période ou Christine est la garde-pivot, Mme Alvaro passe de longs moments
d'endormissement a des périodes d'éveil souvent anxieux, alatonalité sombre. Il est difficile bien entendu de
faire la part des différents facteurs qui interviennent pour expliquer cette évolution de Mme Alvaro : son ége
avance, son état de santé se dégrade au plan physique et cognitif, mais aussi sa garde principale sépuise.
Essayons de mieux comprendre de ce qui sest passé pour elle.Pour Christine : une expérience du soin suivie
d'un effondrement

Quand je larencontre pour la premiére fois en septembre 2013, Christine a 58 ans. Le visage souriant mais
assez fatigué, elle al'allure d'une femme des milieux populaires ? un collant moulant, un pull sans apprét ?
mais n'en apas le langage : on sent chez elle certaines ressources culturelles, de par ses facilités d'expression
et lamaniere dont elle aborde son travail. Japprendrai peu a peu quel ques éléments de son parcours :
initialement institutrice primaire, €lle se forme ala gestalt thérapie[1] et sinstalle sous statut d'indépendante
comme « psychothérapeute », avec une spécialisation dans la dépression. Celajusqu'au moment ou elle suit
son compagnon en ltalie, puis revient en Belgique deux ans plus tard suite a divers déboires. Elle devra a son
retour repartir a zéro. Elle accepte alors « n'importe quoi » dans le systeme des titres-services (a mi-temps) ?
comme elle parle d'un travail lourd physiquement, je suppose qu'il sagit d'étre aide-ménagere ? puis suite a
des problemes aux articulations, elle se retrouve en maladie invalidité. Pour son autre mi-temps, elle est
indépendante atitre complémentaire, ce qui lui permet de travailler comme garde. Japprendrai par la suite
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gue sa situation financiere est trés difficile dans la mesure ou elle doit assumer un arriéré fiscal et de
cotisations ala sécurité sociale liés a sa premiéere activité d'indépendante. Lors de nos derniéres rencontres,
Christine évoquera son intérét pour la méditation, découverte par un neuropsychologue qui |'a suivie pendant 6
seances. Elle suit ensuite certaines formations qu'il organise.

II'y adonc chez elle alafois un itinéraire socio-professionnel assez chaotique qui, au moment ou je la
rencontre, la conduit & une situation précaire et un certain nombre de ressources culturelles associant
développement personnel et spiritualité qui ladistinguent de la plupart des gardes qu'elle va cétoyer.

A partir du moment ol « Etre bien chez soi » (et donc Christine) interviennent, les gardes sont en charge de
toutes les activités nécessaires alavie au domicile, a part les courses et le ménage. Les infirmiéres ne venant
plus, ce sont les gardes qui Soccupent de latoilette et des médicaments.

On est ici face auneintégration quasi totale des métiers du soin, al'exclusion notable de I'entretien de
I'appartement : vu le peu de considération associée a ces taches, sans doute les gardes les considéreraient-elles
comme dégradantes. On est aux antipodes de la segmentation du travail propre au secteur régulé des soins a
domicile, ne permettant pas aux gardes (Ia ou elles sont reconnues) de faire des taches revenant aux autres
meétiers. Celadonne a Christine et a ses collegues davantage de possibilités d'initiatives que dans les contextes
régulés et contribue a une diminution du nombre d'intervenantes requises.

L'expérience de Christine avec Mme Alvaro se déroule sur fond d'une bonne entente entre elles, dont Christine
sergouiraaplusieurs reprises et qui contribue au respect , latendresse, au plaisir partagé qui marquent
I'expérience de Mme Alvaro.

Comment comprendre son épuisement apres une année de présence, dont elle me parlera elle-méme a
plusieursreprises ? 1l y ad'abord le fait que, comme elle me le dira, « quatre jours, c'est trop long ». Cela
deviendra d'autant plus difficile qu'a partir de lafin de I'année 2014, les sorties avec Mme Alvaro ne sont plus
possibles, menant a un confinement de Christine avec elle dans son appartement. Du lever au coucher de Mme
Alvaro, elle me dit avoir peu de temps pour elle. Reste le matin pour étre plus libre, quand Mme Alvaro dort
encore (d'ou latentation, a partir d'un certain moment, de prolonger ce moment ?) et apres minuit, lorsqu'elle
est
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