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L’'association A2MG : I'expérimentation d’'une alterative aux structures traditionnelles
d’hébergement pour personnes agées.

L’associationA2MG s’est instituée pour permettre aux personnesteat&n de perte
d’autonomie de rester dans un environnement famiien objectif est la création de petites
unités de vie et de rencontres intergénératiommetlgez I'habitant pour faire face a la
solitude, éviter un placement en EHPAD et partdgerfrais des services. L'étude de cette
expérimentation d’habitat intermédiaire, entre dolaiet institution, permet de comprendre
les orientations, le sens et les objectifs d'unjgtralternatif a l'institution traditionnelle
d’hébergement pour personnes agees. Cette expéaitenest un laboratoire social, elle
constitue un bon point d’observation des processeisvieilissement et des stratégies
orchestrées par les acteurs pour y faire face.

Nous décrirons d’abord le projet et les processli®at permis sa réalisation, avant de mettre
en relief les conflits de valeurs entre les diffiées générations qui le traversent.

Prémisses et consolidation du projet :

C’est en 2006, dans le village Alsacien de Hattem IGassociation A2MG a vu le jour.
Christine louait une chambre avec son mari damedson de Mme Denny une institutrice
veuve a la retraite. Une amitié tres forte s’estémentre les deux femmes. Aprés des années
de cohabitation, Christine et son mari décidéereniéménager dans une maison située un peu
plus loin dans le village. Un an plus tard, les seuds diagnostiquerent I'Alzheimer de Mme
Denny. La famille organisa une prise en charge ¢ér@p par I'intervention quotidienne de
Christine. La maladie s’aggravant, la question dilacement en institution s'imposa aux
aidants. Les enfants de Mme Denny étaient divigésessujet, tandis que certains jugeaient
nécessaire de l'intégrer a une EHPAD, Evelyne ©ippbsée a cette possibilité pour proposer
un aménagement alternatif d’accompagnement pembettsa mere de rester chez elle. Avec
'aide de Romain, un neveu par alliance de Mme Deelte réussit a convaincre I'ensemble
de la famille d’'inventer une alternative a la maisie retraite traditionnelle. On procéda a des
travaux de réaménagement pour adapter le domicie perte d’autonomie. Jusqu’alors
espace privatif il s’est ouvert a la collectivité dillage. On découpa les limites d'une porte
symbolique pour y faire entrer une vitalité extaree Ainsi, des journées a themes et de
rencontres furent organisées, et des ateliers miplace afin de financer partiellement le
projet.



Si ’'homme est un animal poétique qui trouve ddimsalginaire les réponses a ses
guestions il semble bien que nous ayons affaire ici a limsion imaginée d’'un espace
organisé capable d’apprivoiser les manifestationprédictibles d’une maladie devenue
omniprésente dans linteraction. La personne maéasti@ein pavé dans la marre tranquille des
habitudes quotidiennes, imprévisible elle courtidte les rites de I'interaction et conditionne
une réorganisation de la routine. Ainsi, les indlid ajouterent chacun a leur maniere les
pierres a I'édifice d’'un laboratoire expérimentablétif de gestion de la maladie et de la fin
de vie.

« C’était difficile. Mais régulierement, tout lerlg a chaque étape on pensait qu’on allait pas
pouvoir aller plus loin et que ¢a allait s’arrétempar exemple chaque étape ou c¢a s’est
aggrave pour maman, quand on a eu du service joouig, avant qu’on ait mis en place tout
ce truc-la y a eu chaque fois des aggravationsrog’est dit « mais comment on va
faire ?!.. » et a chaque fois on a inventé autreseh» (Evelyne, 60 ans, membre fondateur de
I'association A2MG)

Le projet construit autour de Mme Denny supposaitid offrir la possibilité de
poursuivre sa vie dans un environnement familidgpéé a la maladie. La préservation du
quotidien s’établit au prix d'une organisation figeuse «a la scientifigtie. L'état de
dépendance de Mme Denny exigeait un accompagnepembanent, cing personnes
travaillaient auprés d’elle en plus des bénévdtesmées sur le tas, elles étaient connues des
initiateurs du projet. Le refus d’avoir recours @danonymes entre en ligne directe avec
certains des aspects centraux du projet : préséasrect familial et chaleureux du lieu,
favoriser I'entraide et la solidarité locale.

D’autre part, si Christine déclare n’avoir passé dea bons moments auprés de Mme Denny,
Evelyne, quant a elle avoue sa difficulté a « postea dépendance de sa mere. Elle explique
ainsi qu’une organisation de ce type était nécesgaiur préserver la personne :

« Je trouve que notre projet était bien parcelqermettait d’'introduire une diversité, ce
qui fait que personne n’était en mesure de prefidseendant sur ma mere.» (Evelyne, 60
ans, membre fondateur de I'association A2MG)

L'espace consolidé a une fonction d’apprentissagéeeformation a la fragilisation des
personnes. L'ouverture de la maison sur le coflgrmettait d’engager une réflexion a
plusieurs sur les problématiques liées a la maldidizheimer et plus généralement a la perte
d’autonomie. Le groupe d’entraide formé constitne soupape de sécurité pour veiller a ce
gue toutes les personnes impliquées vivent I'egpéra de la maladie dans les meilleures
conditions possibles. Ainsi Christine ne tarit pg&Eoges sur I'expérience qu’elle a pu vivre,
«méme a la fin de la maladie ». Les conduites eaumsolites des personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer, l'incompréhension et la soaffce que cela peut susciter chez
'entourage semble ainsi partiellement désamorcées.

! CorneliusCASTORIADIS, L'institution imaginaire de la sociétéaris, Ed. du Seuil, 1999.
? Evelyne, 60 ans, membre fondateur de I'associafG



L’arrivée de Mme Heimlich dans le quotidien de laison des Denny marque une
nouvelle étape dans la structuration du projet it accueillie dans le lieu de vie durant une
année, et ce jusqu’a la mort de Mme Denny en déeeMl0. L'objet de cette cohabitation
partielle était d’éviter un placement en EHPAD et mhrtager les frais des services dont
bénéficiaient Mme Denny. Son décés provoqua untireipnajeure pour les personnes liées
au projet, la fin d’'une aventure humaine.

« C’est bien c’était accompli, on est allé au bdatquelque chose, on avait vécu quelque
chose » (Evelyne, 60 ans, membre fondateur deokzeson A2MG)

Le collectif ne souhaitait pas en rester la etclmscepteurs du projet décidérent de continuer
leur entreprise et deoutiniser I'expérience inédite qu’ils avaient vécu. D’aboiits se
heurtérent au refus des compagnies d’assuranceudeircla maison de Mme Denny apres sa
mort, le personnel fut alors congédié et le projetnentanément interrompu. Mme Heimlich
accepta ensuite qu’on reconstitue un nouveau leeviel dans son domicile. Parallelement,
'associationA2MGa vu le jour. C’est a ce moment qu’on assiste ainstéutionnalisation du
projet. Le statut juridique de l'association peraitde poser ses bases et de formuler
clairement ses objectifs.

Le deuxieme cycle de I'expérimentation, face ausrdes personnes agées :

Georgette rejoint le lieu de vie institué dans lemitile de Mme Heimlich
tardivement. C’est suite a une hospitalisation éaysar une chute qu’elle fit la rencontre de
Christine. Celle-ci découvrit I'insalubrité extrérde la maison de Georgette et lui proposa de
cohabiter avec Mme Heimlich le temps de réhabibeemaison. Aprés de longs mois passes
a tenter de la convaincre, Georgette accepta fireé de passer I'hiver dans le lieu de vie.
Trés attachée a son domicile, elle insista pouragser tous ses aprés-midi. Si cet
aménagement permettait a Georgette d'étre a prtxide son domicile privé, celle-ci n'a
jamais eu lintention de résider sur le long terdans la maison de Mme Heimlich. Elle
exprima au contraire, tout au long de la cohaloitatla ferme intention de rentrer chez elle
une fois les travaux de son domicile terminés. liarostructure créée dans la maison de
Mme Heimlich constituait pour elle un espace deditgon temporaire.

Le refus de Georgette de quitter son domicile paidgrer durablement un lieu de vie
est significatif des difficultés rencontrées pa ¢®ncepteurs du projagMG. Il est interprété
comme un « déni de vieillesse ». Romain expliquesfet que les personnes ne sont pas
disposées a entendre les solutions qu’ils propodealternative proposée pak?MG est
envisagée par les cohabitants comme une solutionailedre mal, les personnes souhaitent
malgré la familiarité du lieu, rester chez elles. @ut considérer que ces résistances sont la
marque de perceptions différenciées de I'expériethecevieillissement. Les personnes en
situation de perte d’autonomie approchées pard@ason ne I'ont pas anticipé et ne se sont
pas toujours adaptées aux transformations des itéxddé sa prise en charge.

Le concept de dépendance utilisé couramment dandiseours et apparue dans la
législation francaise en 1997, le terme de perscigee dépendante est vecteur d’une



dissociation d'une part entre dépendance et hapditantre retraités et vieillards de 'adtre
Parallelement, des établissements spécialisésraedsgeloppés. On imagine ainsi que les
modalités de traitement de la vieillesse opérefduad’hui comme pouvoir de désignation,
chaque maux y trouvent avec raison son servicei@d@&cmédicalement adapté. C. Attias-
Donfut expliqgue que cette scission sur le contirggig entre deux catégories d’ages pose de
nouvelles problématiques ; on observe I'appariionla scéne sociale de nouvelles modalités
de soins dispensés aux personnes et de nouveaadisoncernant I'accompagnement des
mourants, ceux-ci transforment les représentatsmtsales Les personnes en situation de
dépendance ont fait 'expérience du vieillissengetraivers celui de leurs proches et n’ont pas
toujours directement vécu ces transformations. é@eddance ne semble pas constituer pour
elles un concept familier. Habituées a I'ancien edledcadre a partir duquel s’est établi les
bases de la perception subjective de leur viediremnt, elles ne s’y sont pas préparées.
D’'autre part, la génération actuelle de ces «laigi » est encore de celle qui a vécu une
rupture forte avec ses enfants au cours des graouleversements des années 60 et «la
coupure s'est déplacée des frontieres de la jeanasselles de la vieillessé». Les
représentants de la génération pivot qui prennaritgu vieillissement de leurs parents ou
proches agés expérimentent eux-aussi la dépengangerocuration, ce qui détermine leur
propre conception de la fin de vie en contradictiette fois-ci de la génération qui les a
précéedes.

« La vieillesse de ma mere, quand j'ai vu commenitmare s’y prenait, j’ai juré que moi je
m’en occuperai, j'anticiperai quoi » (Evelyne, 68samembre fondateur de I'association)

Si cette contradiction est la conséquence desftnanations récentes des modalités de
prise en charge de la vieillesse a un niveau glaimapeut imaginer gu’elle révele également
un conflit de valeur entre deux générations. L'expéntationA2MG est imaginée par une
génération qui a vécu l'impuissance de ses parénidieu de subir la dépendance, ils ont
décidé d’avoir un pouvoir sur elle, de devenir oesable de leur vulnérabilité.

Pour éviter de se trouver dans une situation siraita celles de leurs parents ageés fragilises,
ces concepteurs de projets tentent de mettre ee dies alternatives afin d’éviter la maison
de retraite et s'offrir la possibilité d'un librehaix dans des « espaces aifmégusqu’a la
mort. Ceux qu’ils s’approprient constituent pourxele refuge d'une des valeurs
fondamentales sur lesquelles ils se sont constrliggtonomie.

« La liberté pour moi c’est ¢ca qui est important.e§*a-dire que je me mets a la place des

gens et je voudrais pas qu’on m’'impose quelqueehomme ¢a, jaimerais dans la mesure

du possible, rester maitre de ma vie.» (Romairgn&3 membre fondateur et président de
I'association A2MG)

* Claude MARTIN, La dépendance des personngéea: quelles politiques en Europe ?, Rennes, Presses
universitaires de Rennes, 2003.

* Claudine ATiAs-DONFUT, L’'Empreinte du temps: sociologie des génératjdrite 3, France, ANRT, 1988.
> |bid. p 124.

® Gaston BCHELARD, La poétique de I'espac®aris, Presses universitaires de France, 2012.



De la retraite comme temps de repos a la retraiteime temps de projets :

Les figures de la génération pivot ont évolué dansclimat particulier qui allait
mettre en avant lI'individu autonome en charge detakser toujours plus lui-méme.

La figure typique de l'individu contemporain en ofg@a de son existence développée par
Ehrenberg, apparait lors de la période charnieseadeées 70 au cours de laquelle « 'lhomme
de masse est en train de devenir son propre sonv&an horizon est l'autogestion de sa
vie.! ». Pour Ehrenberg, « I'émancipation nous a peet gdrtis des drames de la culpabilité
et de I'obéissance, mais elle nous a certainemamdwits a ceux de la responsabilité et de
I'action® ». La thése de Ehrenberg est similaire aux obSensade Honneth qui développe
'idée de « révolution néo-libérale ». Cette péeapli succede aux années d’apres-guerre est
caractérisée par un renversement partiel des adipid’Etat Social ou les sujets ne
considérent plus la structure du systeme capgalgmme responsable des problemes
sociétaux. En tant qu’entrepreneurs d’eux-méme®nt appris a assumer la responsabilité de
leur destif. Le concept de « responsabilité contrainte » aépgeir Honneth renvoie a celui
de I’ « injonction a I'autonomie » développé paréiiberg.

L’imaginaire du vieillissement de cette génératidinyperactifs s’est établi en
opposition a celui de la génération antérieure. teacepteurs de projet manifestent
'angoisse de ne pouvoir avoir de prise sur leerjusqu’a la mort et inventent des espaces
qui leur correspondent. Evelyne et Romain avoumsi @réparer leur propre vieillissement a
travers leurs expérimentations. Le modele qu’ils oonsolidé s’accommode cependant
difficilement aux personnes agées en perte d’amimauxquelles ils aspirent a venir en aide
et qui semblent encore cultiver un certain « artetait’ ». Celui-ci consiste en une volonté
de repli sur soi : « avant d’étre institutionnadisgomme un droit comportant des avantages
matériels, la retraite a été envisagée comme upériexce spirituelle. En ce sens faire
retraite, c’est se retirer du monde, se soustrairges facilités, a ses illusions et a ses
conventions, pour revenir a I'essentiel : a soi,sans de son existence, aux limites de sa
puissance. » . Or, comme le souligne D. Reguetil semble que les préretraités
d’aujourd’hui, par leurs comportements de consononabu d’implication dans la vie
sociale, savent que la cessation d’activité prafeselle ne signifie pas une « mort sociale »,
gu’ils ne vont pas passer un quart de siécle aremaser ¥. ». En effet, pour Romain par
exemple, la retraite constitue un temps d’actiaitévestir d'un « tas de projet ». De méme
lorsque I'on demande a Evelyne comment elle eneisamn vieillissement voici ce qu’elle
répond :

" Alain EHRENBERG La fatigue d'ére soi: dépression et sociétearis, O. Jacob, 2000.
8 .
Ibid. p 289.
° Axel HONNETH, La société du mépris: vers une nouvelle théorigqure, Paris, La Découverte-poche, 2008.
% pascal HINTERMEYER, « L'art du retrait » in Marde-THIEL, L’automne de la vie. Enjeux éthiques du
vieillissementPU Strasbourg, 2012.
" |bid. p 397.
2 Monique LEGRAND, La retraite: une révolution silencieusRamonville Saint-Agne, Erés, 2001, p 218.



« Je veux pas étre prise en charge, moi je vews crén fait moi mon réve c’est d‘avoir

plusieurs lieux qui tournent, et pouvoir passer slinn dans l'autre aussi longtemps que je

peux bouger...heu...et puis le jour ou je peux plugdoje reste dans I'un d’entre eux et j'y

fini ma vie, dans un endroit chaleureux que j'agjparé, c’est pour ¢ca je commence

maintenant quoi. Je fais des lieux » (Evelyne, s, membre fondatrice de lI'association
A2MG)

Les individus en situation de perte d’autonomieririgés dans le cadre de cette étude ne
formulent jamais clairement dans leur discours déonté de préserver leur autonomie, le
terme en lui-méme n’est jamais employé. La notienliderté revét pour eux une autre
dimension généralement associée a la tranquiligargette par exemple bataille ardemment
pour pouvoir rester chez elle, ou elle se dit agiquille », c’est dans I'intimité de sa maison,
« son petit monde » privé comme le qualifie Chmistiju’elle aime se retirer et ce malgré son
insalubrité.

Et a la marge la négation de la vulnérabilité :

Les personnes pour qui on a imaginé des solutittesnatives dans le cadre de
'association A2MG semblent avoir construit leurrgeption du vieillissement dans la
continuité de celle de la génération qui les agutécLes transformations de perception de la
vieillesse et les nouvelles revendications desuasten charge de leur « bien vieillir » n’ont
pas véritablement de sens pour elles. Dans lestemts, I'idée d’un retrait paisible s’oppose
a la volonté d’'un mouvement permanent a préseonsguja la fin de son existence dans des
zones protégées. Comme I'exprime Honneth et Ehrgnlbautonomie s’érige comme une
idéologie, elle devient un devoir moral. On peutdeenander si cette bataille perpétuelle
contre soi-méme jusqu’aux limite de son existenestrpas I'adaptation consensuelle des
individus a un imaginaire social qui integre le mement et exclut ce qui ne bouge pas. Les
incapables qui ne peuvent pluaire trouvent leur place dans les EHPAD, établissements
diabolisés par les concepteurs de projet. Ce migslieurs peut-étre pas un hasard si un
certain nombre de projets alternatifs a 'EHPADutrent leurs limites avec I'apparition de la
dépendance. Les conditions réelles institutioneetle sont pas réunies pour confirmer les
promesses d’une réelle alternative et les persanogdragiles sont placées en institution. En
dissimulant les mourants derriére «les coulissesladvie social€ », cette marge dans
laquelle on ritualise rationnellement I'organisatid’un espace steérilisé, on risque d’étouffer
en méme temps que les voix silencieuses de tousviedkrds aux frontieres de leur
existence, le droit a la paresse, au silenceawvalhérabilité.

 Norbert BIAs, La solitude des mourants: quelques problémes smgiplies Paris, C. Bourgois, 1998.
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