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INTRODUCTION

Nos recherches précédentes (supportées par le PUCEYV) montrent que la mise
en exergue d'un public du troisieme ou du quatridige en perte d’autonomie qui aurait
besoin d’'un aménagement particulier de son cadreiegle donné lieu a une production
publique et privée de formes nouvelles d’habitatjdrlles ces structures intermédiaires entre
le domicile classique et I'établissement d’hébergeim résidences-services multiformes,
villages retraites, logements partagés, logememtgidurous, et autres innovations
émergentes qui ont pu aussi faire I'objet de divergrages de synthese récents (Vercauteren
et al, 2000 et 2001). L’émergence de ces « retirememinrunities » et autres « sun cities »
(Pihet, 2003 ; Friedrich, 1995), indique que lefitigoies d’action sociale et médico-sociale
en faveur de la vieillesse ont considérablementtritiié a focaliser les énergies des
concepteurs sur I'amélioration de solutions techesqpropres a favoriser le maintien a
domicile ou sur la conception de structures d’hgéerent collectives plus performantes.
L’expérience francaise du programme SEPIA, a lalés années 80, est représentative d'une
politique publique incitative susceptible de fageri ce type d’innovations.

Toutefois cette focalisation sur la sphere privgtifaisant du « domicile » un enjeu
de préservation de l'autonomie et de l'identitéiliissante, méme en hébergement collectif,
n’'est pas anodine. Le risque est d'y confiner sspaee de viektre « habitant », cependant,
c’est exister également dans I'espace puldiest négocier son cétoiement des autres dans
des lieux partagés.

Ainsi décrite, la mise en perspective analytigueeeapport a pour objectif de saisir
les changements des modalités d’'usages de I'espabks et privé, par les personnes ageées
en perte d’autonomie, dans les trois pays conssd#ags le cadre de cette enquéte : la France,
la Suede et la Grece, tout particulierement eremnilirbain. Tel est I'originalité de ce dernier
rapport de notre recherche. Les observations munguee les acteurs locaux ne parviennent
pas a donner droit de cité aux habitants agés ea gautonomie, ne prennent pas actes de
leur usage de la ville et, par conséquent, ne ibo@nt pas a favoriser leur inscription dans
'espace public. En effet, communautés scientifiqueofessionnels de 'aménagement des
villes et représentants de l'action sanitaire etiade participent a I'élaboration d’une
réflexion, voire a I'invention de modalités d’acatien la matiere, dans les trois pays preécites.
Il en résulte que les dispositifs politiques ettspx (comme 'aménagement des espaces et
lieux publics), ainsi élaborés, participent a ldirdéon des modalités d’acces de cette
population a une (re)présentation publique et prigé soi. La prise en considération de ce
constat basé sur I'exposition d’actions programaquegs n’a pas eu pour ambition d’identifier
le systéme d’acteurs locaux en matiére d’aménagedehiespace publique et de politiques
de la vieillesse mais de mesurer, d’'une part, cemba place faite aux personnes agées en
perte d’autonomie dans I'espace urbain public pconditionne étroitement leur mobilité,
leur « prise » ou « déprise » et combien, d’auam, pes formes de la dépendance tiennent a
I'orientation des politiques d’aménagement urbdams ce qu’elles relévent du statut accordé
aux plus agées (Clément, Mantovani, Membrado, 1996)

Dans cette perspective des séances d’observatibréténenvisagées auprés des
personnes considérées lors de nos entretiens enpesvieillissantes en perte d’autonomie et
éventuels accompagnateurs (cf. premier rapporécigerche). Ciblant les pratiques de la ville
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et de I'habitat, sans omettre les éventuellesé&gies de ces usagers vieillissants, ces séances
ont permis la production des cartographies spatigpbrelles de I'usage de la rue, des lieux
publics de plein air et en libre acces, mais atdssilieux de vie. Accompagnées d’un support
photographique (dans la mesure du possible) patetinédiaire de ces cartographies nous
avons cherché a tester, d'un coté, si les quartigvabitat social, les faubourgs et I'hyper
centre, produisent des inscriptions identiques da&space urbain dans chaque métropole
régionale et, d’autre c6té, les rapports de la [atjmn considérée a I'habitat.

Nos résultats montrent que le choix de I'aménagéndenl’espace public central
participe a renforcer les appréciations face alagers plus jeunes et donc le retrait des
personnes agées en perte d’autonomie de I'espbegnuiEn effet au sein de la ville, les
modes de mobilité spatiale se modifient, la dynamides liens sociaux se transforme, les
espaces d'investissement social se convertisseflexibilité et le brouillage des repéres
temporels se propagent : la « foule » fait peuxilla devient étrangere. Le sentiment d’étre
en trop et d’avoir presque a s’excuser de vivréuitaa quel point les personnes vieillissantes
en perte d’autonomie ont naturalisé leur évictierfalt de I'espace publique. Si le tout trace
les contours d’'une ville contemporaine gérontophobes soutenons que les différences ne
manquent pas : France, Gréce et Suede ne prodyiasniles inscriptions identiques dans
I'espace urbain.

Il en est de méme de I'espace privé. Dans le ditale nos travaux antérieurs (voir
rapports précédents), ce troisieme et dernier rapploerchera a reconstituer toute la
complexification des modes du vieillir avec, adésf le développement de la « secondarité »
(habiter entre résidence principale et secondaireerire résidence principale et structure
d’hébergement collectif), mais aussi la plus grapdeméabilité du domicile a l'intervention
extérieure. Mais comprendre les rapports que cesopees agées en perte d’autonomie
entretiennent avec le «chez-soi » revient aussiodsidérer la maniére dont elles se
représentent leur propre vulnérabilité et envisadgrmperspective de leur mort. Ce dernier
point ferra I'objet de notre conclusion.

Précisons que la « visibilité » des personnesligigdntes en perte d’autonomie et le
contrble social qui s’exerce sur leur investissemnegheur pratique de I'espace public et privé
sont ici analysés comme une place a négocier, reargliun mode de participation a la vie
sociale. Quels sont les termes et les enjeux de ©wégociation, quels mécanismes conduisent
cette population a I'effacement ? Comment les misitoins culturelles, sociales et genrées
participent-elles a définir des « droit de cité gémmeétrie variable et des gestions privéés de
mobilité spatiale ? Quels sont les criteres suguekls se basent les choix résidentiels des
personnes ageées prises en otage dans la maladeheiher ? Qu’en est-il de la distribution
différentielle des responsabilités ?
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OBJET DE RECHERCHE ET QUESTIONS DE DEPART : QUELS ENJEUX SOCIAUX ?

Pour cette population agée et souffrante d’Alzhejrieesens du vieillir est construit
dans une influence réciproque entre I'expériencelad@erte d’autonomie et les normes
spatiales qui régissent la pluralité de ces expéeie de la vieillesse tant en milieu urbain que
chez-soi. Congu comme un élément de compréhengenntanieres de vieillir, le milieu
urbain et le lieu du domicile interviennent surrtieulation les solidarités inter et
intragénérationnelles, familiales ou extrafamilialéa mise a disposition des biens et des
services dans et en dehors de la parenté. AingidBbbjet de cette recherche se décline
differemment selon les pays considérés dans leaicette enquéte.

Dans quelle mesure le maintien des mobilités rédyiar la maladie se conjugue-t-il
differemment selon les appartenances socialesndesdus, leur intégration au milieu urbain
et le rtaménagement du domicile ? Certes les nbitiont variables selon le stade de la
maladie, mais elles dépendent aussi, dans leursefoet fréequence, des modes d’inscription
des individus dans le territoire qui, a leur todépendent d’'une certaine conception de la
vulnérabilité. Dans ce cadre, comment se traduisd@space la tension entre ces personnes
en perte d’autonomie et leur éloignement du momdék? Progressivement « enfermées »
chez-elles au fur et a mesure de l'avancée denwladie, ces personnes ageées subissent
I'isolement résidentiel, lui-méme facteur d’isolamesocial. Dans quelle mesure le milieu
urbain construit-il de maniére spécifique la r@atentre isolement résidentiel et isolement
social qui affecte cette population atteinte demédadie d’Alzheimer ?

Fournir des éléments de réponse a cette derni&@sign revient a contextualiser les
enjeux sociaux de notre objet de recherche etdealution récente. Au cours des dernieres
décennies, le rapport des personnes agées au mobd|e a profondément changé. La
généralisation des systéemes de sécurité et de y@m@we sociale est accompagnée de
'accroissement de l'espérance de vie et de noeweperspectives dans les parcours
résidentiels largement complexifieés. Au sein degétés européennes, I'espace urbain privé
et public a donné lieu a des formes singulieregrdgation domestique et de ségrégations
sociales qui retentissent les mutations des pregigésidentielles de nos concitoyens les plus
agés. Plus particulierement, lorsqu’il est questies personnes agées démentes les milieux
urbains génerent de multiples problemes de régulatsociale : tant au niveau
intragénérationnel qu’intergénérationnel. Ainsi, sain de la prise en charge des personnes
vieillissantes en perte d’autonomie, les questimbanistiques se croisent avec les questions
de nature sociale.

Dans le passé, les villes ont souvent assuméotesidns d’assistance sociale envers
ces personnes fragilisées par I'age et la malaxpesges a la marginalité. Les structures de
prise en charge citadines ont représenté, poupagslations, des instances susceptibles de
suppléer, du moins en partie, aux carences dedasitdis traditionnelles. Par ailleurs, les
formes de cohabitations familiales ont exprimé st@stions diversifiées limitant les dangers
de la « désocialisation ». Aujourd’hui la vie duagd age, plus au moins privée des liens de
parenté rapprochée, ouvre la possibilité a des dsrnésidentielles alternatives. Toutefois,
comme indiqué dans l'introduction, ces formes nmergepas étudiées dans le cadre de cette
enquéte qui cible une population agée atteint@rdables cognitifs et demeurant au domicile.
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Des nombreuses études ont documenté I'importanceermhuvellement des espaces
publics afin d’améliorer la qualité de vie du graagk mais, a notre connaissance, aucune ne
cible les personnes agées atteintes de démenaxppiiment des exigences spécifiques par
rapport a I'espace urbain (résidentiel et publieace aux recherches limitées sur cette
population, on ne peut que constater I'absenceodeéks suffisantes en la matiére, absence
qui alimente idées préconcgues et stéréotypes.acands au niveau de la recherche rejoignent
un constat accablant : la ville actuelle est cantfre a de nouveaux défis qui questionnent les
espaces de vie, peu compatibles avec les mulepigences et besoins du grand age en perte
d’autonomie. Au cours de I'histoire, peu de dispifssont été mis en ceuvre pour faire face a
ces besoins. Cette non-considération des usagésssaglit dans la maniere dont le grand age
vit et percoit la ville. Outre les obstacles physsg et psychologiques qui limitent I'usage et
'accessibilité de la ville, la maladie accentuestntiment d’insécurité et rend difficile les
tentatives d’intervention pour faire face aux bemes spatiales. Cet espace bati, non
compatible avec la vie de cette population, a upaich décisif sur la qualité de vie des
personnes agées démentes.
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DISPOSITIF METHODOLOGIQUE ET ARTICULATIONS : LES DONNEES EMPIRIQUES PRECEDENTES

Dans le droit fil du constat établi dans le chapgrécédent, notre démarche d’enquéte
proceéde d'un « vide » relatif de la connaissanaelesi modes de participation sociale des
populations vieillissantes atteintes de la maladiiglzheimer. Au-dela d’'une pathologie
cognitive dégénérative qui a des effets propresesomode de vie, la perspective analytique se
complexifie lorsqu'on prend en compte les difféemntppartenances socioculturelles de la
population étudiée ici. Certes, I'effet homogéngéisgu’opére la maladie constitue un facteur
primordial qui dicte la compréhension des pratigspeatiales. Toutefois, ce méme effet ne
parvient pas a effacer les différences induitesdear territoires contrastés, marqués par des
morphologies sociales distinctes.

Le défi méthodologique donc était de pouvoir faéreerger, a travers le dispositif
d’enquéte, les spécificités propres a chaque ctmteacioculturel. Lepremier voletde la
recherche ancré sur des entretiens semi-directfsemauprés des personnes atteintes de la
maladie, de leurs proches et des professionneldigués dans leur prise en charge
s’intéressait, entre autres, aux aspirations résielees et a la mobilité quotidienne de ces
ainés dans I'espace public et privé. Ce corpusidesées discursives a déja fait I'objet d'une
analyse détaillée (menée sous un autre anglegsemiee dans le cadre du premier rapport.
Le deuxieme voletle cette enquéte cherchait a situer I'objet dansaldre des politiques
publiqgues. A c6té d'un niveau plutdt microsocialintéressant aux rationalités et les
stratégies, les négociations et les confrontatiemse les acteurs des secteurs formels et
informels, I'objectif de cette partie de la rechier@tait de comprendre les grandes politiques
gouvernementales et les stratégies de « rationdapsservices. Les résultats présentés dans le
deuxieme rapport ont montré que les expériencasedkesse se construisent « en corrélation
avec », mais aussi, « a coté des » normes proghdtdss politiques de la dépendance, quand
ce n'est pas « malgré elles ». treisieme volede cette enquéte ancré sur des cartographies
spatiotemporelles cherchait a rendre compte desalibésl de la mobilité quotidienne de ces
sujets atteints de troubles cognitifs ainsi quelale évolution et, par conséquent, de la
transformation de leur expérience quotidienne dallaet du domicile.

Au travers de ce dispositif, il s’agissait pour sale dépasser les simples portraits
spatiaux et synchroniques, plus ou moins relatiféétat de santé, pour expliciter le
background socioculturel des pratiques de mokdlitéegistrées sur le moment de la récolte
des données. Rappelons que ces pratiques, étamiéades comme des indicateurs pertinents
de la participation sociale du sujet a4gé, ont dsesnen relation avec d’autres dimensions du
mode de vie : telle la représentation de la vdie]a vulnérabilité ou encore de la mort.

Guides et grilles d’observation cherchaient a ssichangements induits par la perte
de l'autonomie fonctionnelle cognitive et/ou redatnelle sur la situation résidentielle et les
pratiqgues de mobilité de ces sujets — pratiquesapuiernaient tant le territoire de la ville que
'espace du chez-soi. Les transformations de catiqoes ont été évaluées a partir d’'une
typologie de mobilité établie sur la base de lagdentation de certains commerces a
proximité, des services de soins ou encore despida domicile. Les chercheurs ont été
amenés a observer au moins un déplacement du &ygedurant un jour de la semaine :
activité(s) les motivant, mode(s) de transport niedy(s), heures et durée de litinéraire,
accompagnateur(s), distance parcourue, difficuégsontrées.
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L’enquéte offre également des informations asséziges sur la localisation et le type
d’habitat, les réaménagements du lieu de vie, fignale mobilité résidentielle, I'équipement
en véhicules et les modes de cohabitation. Samis lzfpossibilité d’estimations chiffrées,
'étude donne un apercu de la « maitrise spatialde»ces personnes agées en perte
d’autonomie, en examinant leur capacité a se mowans I'espace de leur domicile, le
guartier ou audela en mobilisant des modes mécanisés.

Dans les limites d’'une enquéte qualitative, il ddficile de savoir si certaines
tendances observées ici constituent des faits fhsralu plus conjoncturels, ou encore des
simples effets lies a des sedshantillons de taille limitée. Au-dela de toutebation de
représentativité, ce constat nous amene aux lionigtde tout population cible spécialement
concue pour un travail qualitatif. A titre d’exerapleffets d’age et effets de génération
semblent parfois se recouvrir sous les manifestatae la maladie nous incitant a préciser
gue les conclusions auxquelles on aboutit peuventtsouver largement modifiées dans des
recherches futures. Les résultats issus de cetfeéem nous paraissent, toutefois, apporter
différents éléments d’éclairage sur la questioradearticipation sociale de cette population
atteinte de la maladie d’Alzheimer.
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-10 -

UN DETOUR PAR LE CADRE LEGISLATIF : LE PRINCIPE DE L’ACCESSIBILITE

Le principe de l'accessibilité vise a écarter l@gsiasions génératrices de géne en
répondant a la diversité des besoins des usagdissgace public. Affirmé et réaffirmé dans
les textes de lois (loi du 30 juin 1975, renforgae celle du 13 juillet 1991, puis par les
décrets du 26 janvier 1994, loi du 11 février 2005il est démenti dans la réalité des faits du
moins en France et en Gréce. En effet, on powavaihcer que les cadres |égislatifs francais et
grecs enregistrent un retard de 20 & 30 ans audregjautres législations, comme la
législation suédoise. En Suéde, le principe deategessibilité universelle » a favorisé une
amélioration continue des conditions de vie desqgrares en situation de handicap et, a un
moindre degre, des personnes vieillissantes er g&titonomie.

Pour la France, et conformément a I'analyse deoBekfevre P. (2006) sur laquelle
nous nous appuyons ici, la Iégislation prévoit apport annuel de I'état d’accessibilité du
cadre bati, de la voirie, des espaces publics ®trdasports ainsi que d’'une commission de
contrble. Mais les réglementations |égislativesuifissent pas lorsque I'étiquetage anime le
regard professionnel posé sur ces personnes §&gglipar 'age et la maladie. Malgré les
préconisations de la loi qui exige une obligati@nfdrmation aux regles d’accessibilité du
cadre bati, la majorité des architectes et de psifanels n’est pas formée a la construction
accessible et les transformations qui doivent &meortées aux batiments pour permettre a
cette population de mobiliser ses nouvelles apgudi les modifications sont stoppées c’est
surtout en raison du prix de revient, estimé tiepé pour les entrepreneurs.

Par ailleurs, et toujours selon Deliot-Lefevre POQ6), si la loi rend obligatoire
'accessibilité des locaux d’habitation neufs, pevou publics, des batiments recevant du
public et des organismes ayant recu des subverdidmgonstruction, les lacunes demeurent.
Ainsi la loi laisse de coté les difficultés ent@s par la perte d’autonomie relative au
vieillissement, et notamment la maladie d'Alzheimétus précisément, dans la vie
guotidienne, lors des sorties de cette populatienrepérage d'obstacles, de dangers,
d’équipements, d’entrées principales et de por@sipproblématique, d’autant que la loi
cible des batiments précis et pour les autres deesade permis, elle ne préconise que des
encouragements. A ce propos, précisons que lesriptdsns |€gislatives concedent dix
annees pour I'application de la loi... Si le respes consignes de sécurité, de guidage et de
repérage, des signaux sonores et visuels est @ffitan quotidienneté de ces personnes
interroge et montre les limites de dispositifsitngbnnels.

En effet, a travers nos données la non-acces8ilajiparait comme une véritable
barriére sociale, d'autant plus que le cadre létifshe rend pas obligatoire le « confort
d'usage » (Deliot-Lefevre P., 2006). A titre d'exae I'absence de batiments aux
commodités typiques multiplie le risque des chammsdentelles. La diminution de I'équilibre
de cette partie de la population et 'absence digppupplémentaires lorsqu’elle utilise les
escaliers, se sert des toilettes, entre ou sdsaduamplifient les difficultés éprouvées par ces
personnes. D’autres situations frustrantes onte@gatht été enregistrées pour celles et ceux
qui se déplacent en fauteuil roulant. Leur mabiéist constamment entravée par les marches,
les escaliers, les portes trop lourdes et étrdiegyrandes difficultés sont également généréees
par ces usagers qui ne sont pas en mesure d’alestarstallations fixées ou encastrées de
facon a satisfaire leurs besoins.
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CADRAGE CONCEPTUEL

L’analyse qui précede montre que la ville est qaeege sur sa capacité a répondre
aux besoins de ces ainés limités dans leur autentonctionnelle et ayant des problémes
d’acuité sensorielle, de plus en plus prononcés diavancement de la maladie. Les
difficultés d’accés a un espace public ou privéligyent des enjeux liés a plusieurs facettes
du quotidien d’'une personne en perte d’autonomidriogo et sensorielle. Au-dela des
difficultés relatives a I'accessibilité des divemsmmerces de proximité et services de santé,
ces enjeux concernent la capacité d’un individarigper a la vie sociale et, par conséquent,
a maintenir son identité sociale.

Sur ce point précisons que la limite enparticipation socialeet engagementest
difficile a établir de maniere ferme. Ce sont alestrajectoires des individus, et la forme de
leurs implications antérieures dans la vie locgileé,aménent a les considérer plus comme des
« engages » que comme de simples « participants wia sociale. Dans le premier cas, on
observe bien souvent des cumuls d’engagement, eicyber de I'engagement municipal
avec des engagements syndicaux ou associatifsugdog comme structurants de la vie
guotidienne. Mais au-dela de ces engagements gtiibject objectivés », ce sont les
revendications subjectives d’engagement qui réguéeiforce du sentiment de participation
sociale. Ajoutons que dans le cadre de cette ee@i@&@ompte tenu de la spécificité décrite ci-
dessus, nous preférerons utiliser de maniere @véificiée les deux termes.

L’opérationnalisation de ces termes nous amenasiadérer la notion dsolidarité et
de sociabilit¢ concues comme médiateurs privilégiés de partiopasociale aux ages
avances saisis par le déefi de la dépendance. Rafis droit des analyses de Grafmeyer
(1991), nous définissons la sociabilité comme kenkle des relations et interactions
entretenues par les individus. Quant a la notiotadelidarité, elle désigne I'ensemble des
échanges matériels, financiers, émotionnels etedéces effectués dans un but de soutien
(ravitaillements, bricolage, jardinage, visite chheg médecins, écoute etc.). Si la distinction
entre les deux notions peut étre envisagée a wanianalytiqgue, force est de constater que
les relations qui les supportent sont indistinckass les pratiques individuelles et du point de
vue du sens conféré par les acteurs. Les diffé&sdotenes de solidarités qui immergent dans
les sociabilités peuvent aussi étre des prétexias Ip nourrir — et vice versa. Toutefois, les
solidarités et sociabilités qui se tissent autoairlal vieille personne en perte d’autonomie
difféerent en fonction des groupes concernés : m®damiliaux, amis, voisinage, aidants
professionnels. Ajoutons que dans la mesure ow@dbanges sociaux sont organisés et se
produisent sous I'égide d’'une structure de priseclearge, nous nous rapprochons d’une
sociabilité formelle (Merklé, 2006) qui s’appuier stn programme d’activités prédéfini. Ces
sociabilités ont été surreprésentées dans le dergardois.

En explorant la place, le rble et le statut desqanes agées dans les territoires,
publics et privés, nous avons constaté que lestégistiques spécifiques de ces territoires
étaient susceptibles de produire des formes decipation sociale distinctes. C’est par
'intermédiaire de ces formes de participation gl@pére (ou pas) l'intégration sociale de
signes distinctifs de la perte d’autonomie au grage. Toutefois, les réflexions actuellement
mobilisées pour expliciter I'intégration sociale des signes (Legrand, 2001 ; lon, 2001) ne
nous paraissent pas convenir pour décrire les mésla’engagement des personnes que nous
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avons rencontrées. Une spécificité des définitm$intégration et de participation sociales
qui se déploie a travers les pratiques spatiaf@sseesur un certain effet homogénéisant opéré
par la maladie. Plus spécifiguement et, a titrexebeple, la non-différenciation des spheres
d’inscription spatiale se lit dans le recouvremded lieux de participation sociale et des lieux
de vie. Il en est de méme pour les spheres refal@s qui en résultent. L'indifférenciation
des aires de sociabilité et des aires de solidagtgrolonge en une indifférenciation des
spheres de participation et d’engagement socidl@igatent autour de la prise en charge de
la maladie.Comment expliquer la force homogénéisante de exgperience relative a la
perte d’autonomie induite par la maladie d’Alzhein?eNous y reviendrons tout au long de
ce rapport. Pour l'instant précisons qu’aprés ivée de la maladie, la volonté de solidarité et
de sociabilité pour une communauté de vie danseliEon se trouve inscrit n'apparait pas
comme un « allant de soi ». Ainsi, la maladie vigstifier la prise de distance et coloniser
'expérience du vieillir. La perte d’autonomie gen résulte induit un processus de
désinscription sociale qui détermine des formedéd®ngagement distinctes.

Pour étudier ce processus la notion dentbilité est capitale. Pour cette population
vieillissante en perte d’autonomie, la mobilité el@e a changer dans le temps devient un
enjeu symboliqgue modulé par les représentationis déle, de I'habitat, de la vulnérabilité.
Toutefois, avancons que les opportunités d’actvité de sociabilités ouvertes par la ville ne
se traduiront pas par des pratiques spatialestiwiecque si les caractéristiques sociales, le
capital culturel, I'histoire résidentielle, le patas individuel et I'état de santé de la personne
vieillissante le permettent. Il en est de méme dthabitat qui fera I'objet d’'une analyse
postérieure. Certes, une mobilité restreinte eremilirbain n’est pas forcément synonyme de
désinsertion sociale mais ce que soulignent nadta¢s c’est que la distance non parcourue
est tout autant sociale que physique (Pennec, 2Q0&3t dans ce sens que l'intégration de la
dimension de la participation sociale nous perneetashdre compte de I'aspect polymorphe
de la perte vulnérabilité et ses manifestationsatiere de mobilité.

Si la personne atteinte d’Alzheimer se dirige iteiement vers la restriction de son
autonomie, elle pousse sa mobilité a la limite de sapacités et ressources adaptant au
guotidien ses pratiques et représentations. Ladtaés montrent que ce ne sont pas les
difficultés fonctionnelles objectives, rencontrges ces ainés, qui sont inévitables ; ce sont,
surtout, les troubles cognitifs et comportementgux paralysent les nouvelles emprises
octroyant a cette maladie toute sa dimension essahie. Pour cette population, la nécessité
de modifier les pratiques spatiales et socialesiestcondition sine qua non du maintient a
domicile. Ainsi le sujet agé sera amené a mettrplace une série ddratégies d’ajustement
pour face aux changements induits par sa maladgehmettant de s’adapter aux « pertes »,
autrement dit a 'ensemble de déficiences foncitles et cognitives relatif a son état
pathologigue. C’est donc sur les possibilités rédude mobilité qui en résultent que vient
s’ancrer le sentiment de continuité identitairepgpecau grand age.

En effet, la prise en compte de cettenebilité possible> est primordiale pour le
maintient del'espace d’action(Dijst, 1999), congu ici comme un ensemble dexlieul
s’observent et évoluent les pratiques individuell€e cadrage conceptuel appelle a la
définition de la notion dedéplacemenipercu comme un indicateur pertinent de la mabilit
« Les déplacements sont définis comme un changedetieu motivé par une activité a
destination » (Pochet, Corget, 2010 : 3). Se readfk6pital pour son examen constitue un
déplacement, que celai soit réalisé a pied ou dans un véhicule ; ravani domicile en
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constitue un second. Pour les ainés eux-mémes,sigtfie la garantie de la normalité,
autrement dit, d'une vie quotidienne régie par desix individuels et une certaine liberté
d’action. Nous comprenons aisément qu’'au-dela g geatique, la poursuite des activités
guotidiennes est vitale pour la consolidation dgdiasation de « faire partie » de la société.

Dans ce contexte, il s’agit donc d’étudier lestétyges depréservation de sasur le
territoire de la cité, et dans I'espace du « chl@z»s(Fogel, 1992 ; Gurney, Means, 1993 ;
Oswald et al., 2007). Les dimensions spatiales de la perte daumde nous permettent
d’explorer la pluralité de cette expérience, tali€elle s’exprime dans les enjeux de la
mobilité. Nous soutenons donc que la nature, kess# et la fréequence des déplacements des
ainés sont révélateurs de leur degré d’autononmsevé@, Wahl, 2005 ; Sixsmith, Sixsmith,
1991).

L’évolution de la mobilité revisitée a travers leeplacements quotidiens d'un
individu dans son espace géographique habitueke(®rf2002 ; Golledge, Stimson, 1997),
sera étudiée a travers plusieurs niveaux.

Tout d’abord, un regard analytique sur I'espacaimrimous permettra de montrer que
ce dernier ne produit pas des inscriptions ideesge zoom sur la ville met en relief une
expérience multiple de la cité et la typologie eui résulte sera mobilisée pour discerner
différents profils de mobilité propres a cette pagon agée prise en otage dans les
engrenages de la maladie. Ensuite, nous nous etbaisisur les stratégies d’adaptation de la
mobilité quotidienne, mises en place par ces e®iflersonnes en perte d’autonomie. Dans ce
cadre, une attention soutenue sera accordée &tierpe de I'auto-mobilité, congue comme
un moyen privilégié pour accéder, non seulemer@spéce de la cité mais aussi, a un espace
d’action qui fait sens pour le sujet agé. En outrefficacité percue des stratégies
d’adaptation sera analysée a travers la prise empteodu rythme du changement et des
anciens modes de vie des vieilles personnes a&seilzheimer. Les mobilités « possibles »
et déprises spatiales ainsi explorées nous peonettexposer les différents profils de
mobilité spatiale : allant du lit médicalisé a l#eEn passant par les chez-soi. Mais I'analyse
servira aussi a éclairer la pluralité des proféisidentiels inscrits tantot sur des parcours de
continuité tantét sur des chemins de rupture. Gas dlernieres typologies soulignent les
articulations qui se tissent entre identité réedigda et mobilité, articulations qui mettent en
exergue des rapports a I'espace, a autrui et @uinous ne manquerons pas d’élucider.
Enfin, la derniere partie de notre analyse porseraes pratiques spatiales du « chez-soi » et
l'identification des liens qui s’esquissent entes lulnérabilités, la perspective de la mort et
les expériences spatiales.
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LES INSCRIPTIONS DANS L’ESPACE URBAIN : ZOOM SUR LA VILLE

Dans un des chapitres précédents nous avons foaimgienotre hypothése de base en
matiere de mobilité : le niveau moyen de mobilitBservé et calculé en nombre de
déplacements quotidiens constitue un indicateuimeert de la participation sociale des ainés
atteints d’Alzheimer. En testant la validité deteehypothése nous sommes arrivés a
distinguer I'hypercentre, les espaces réunis autieupetites villes (bourgs), les cités et les
espaces périurbains. Nous verrons que ces espaicss différencient en matiére de densité
démographique, de dispositions architecturalesiédeaux de transports en commun et des
services de proximités et de soins, ne produisasides inscriptions identiques dans I'espace
urbain.

Le renforcement récent de la fonction ludique eheercante déhypercentre aspect
a priori parmi les plus favorables aux déplacemerénniers, a des effets négatifs sur les
pratigues urbaines des plus agés, notamment ldssggont concernés par des pertes
d’autonomie relatives a la maladie d’Alzheimer. L&sangements urbains brouillent les
repéres, la « foule » active des sentiments d’umi&cet le tout oblige ces personnes a se
retirer au domicile. Le choix de 'aménagement duntre ville participe a renforcer les
appropriations de I'espace public de la part degeis plus compétents et donc a l'ostracisme
des vieilles personnes. En outre, les lieux de @onsation urbaine (rues commercantes,
grands magasins etc.) ne peuvent que constituebstacle au bon déroulement des relations
familiales et amicales, di aux problemes de citmraqu’ils enregistrent. En paralléle, le
mangue des espaces « intermédiaires » appropriabtes I'espace privé du logement — et
plus généralement de I'immeuble — et 'espace dadase fait fortement sentir au centre ville
(Clément, Mantovani, Membrado, 1994). Quant a lanettision fonctionnelle de
I’hypercentre, avec I'age et la maladie, elle se@rdre de son intérét. L’ensemble de ces
remarques se Vérifie tant & travers les cartogespgh@ncaises que suédoises.

Néanmoins quelques personnes agees en Grece satpéfaventure malgré les
problemes relatifs a la perte de leur autonomianalyse des cartographies met en relief leurs
destinations privilégiées. Il s’agit du marché ggimes, de la boulangerie, de I'église et puis
du café fréquenté par les habitués. Mais progressint la personne cessera de se promener
seule pour faire ses courses, tout comme elleigiedoa de la socialité relative aux activités
ecclésiastiques. C’est le regard des autres qublgsera vers ce choix. Ainsi, et tant que sa
mobilité le permet, les activités sociales a canactudique seront conservées mais le sujet
agé ne se proménera plus en solitaire mais accorpdg ses proches qui tendent a
privilégier les sorties, essentiellement diriggess les cafés du quartier. L'extrait qui suit
indique les critéres qui opéerent dans ces chok @épriori, aux efforts de I'entourage de
sauvegarder la place de la vieille personne ssecdae publique.

Il est 19HOO, le soleil brille mais sous la terrasgu café on est bien a I'abri de la chaleur.
Nous sommes en train de boire le café, lorsqueilla fle Katerina qui assume la
responsabilité de la prise en charge de sa meraiidele déclenchement de sa maladie
affirme :
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« Nous la faisons sortir régulierement. Pendantél@ine fois par semaine nous venons a ce

café. L’hiver nous dépendons du temps : s'il naupfgas nous sortons. Rester toujours a
l'intérieur ce n'est pas possible. Elle ne tiensppersonne ne tient. N'est-ce pas maman ? »

Des discours et des pratiques similaires ont éé&de dans les espaces réunis autour
de petites communes en France. L'analyse qui safirme. A 'opposé de I'hypercente, les
guartiers des faubourgs'affichent comme un espace protégé bénéficiantaline et de la
tranquillité. Représentatif d’'une certaine qualdé vie, ils acquierent une signification
importante comme espace de référence des relaiensociabilité. La fréquentation des
jardins et des places publics par nos enquétédneoignent mais, la encore, la personne sera
toujours accompagnée. Précisons par ailleurs cpidelgtatives des sorties seront trés vite
abandonnées en France — alors qu'en Grece ellestseaintenues, méme si la famille est
incitée a recourir au fauteuil roulant pour soutelai mobilité de la vieille personne.
Présentant pour les plus valides un accés facileemire ville, nous pouvons émettre
I'hypothése d'une sélection progressive des lieux fgit que la pratique du centre est
réservee a quelques espaces bien choisis et goenlenclature de ces lieux est plus restreinte
en Suéde (services des soins) qu’en France eteae@ardins et places publics, commerces,
services de soins). Ainsi, et méme si les quarterfaubourgs semblent répondre au principe
de la fonctionnalité avec une multitude de comn®r@eportée de main, sans compter les
services de santé qui sécurisent, la barriere sersbl poser davantage a un niveau
interactionnel.

Je viens d’accompagner Thanassis a la boulang@tte derniére se situe a 100 metres de
son domicile mais notre aller-retour nous a priseubonne heure. A la fin de notre

promenade Thanassis a l'air fatigué mais il sendite content. Il garde dans sa main un %
kilo de pain et pourtant il n’a rien payé ! A vrdire, il n"'a méme pas formulé sa demande a
la boulangére qui lui a tendu la baguette en lauaal, sans recevoir aucun retour de la part
de notre enquété. Il faut dire que Thanassis ntgias plus bavard avec nous. Une fois|de
retour a la maison, la femme de notre enqu8téyroula commente ainsi les déplacements

guotidiens de son époux :

«Vous avez vu ? Je vous l'avais dit qu'il se rendt ®eul a la boulangerie pour acheter|le
pain. Bon, la visiblement ca s’est bien passé rpar$ois il se dispute avec la boulangere,
parfois il se trompe et il rentre dans I'agencewlyage situé juste a coté, parfois il se perd et
on me le ramene. Que voulez-vous que je fasseé&k Agipasse derriere pour remercier |es
gens de leur gentillesse et les payer. Tout le maait que..[en vérifiant le regard détourné
de son mari Stavroula fait un geste indiquant éigenent que son mari a perdu sa téfaht
gu'’il souhaite sortir, je le laisse faire, je neisgas I'enchainer a la maison. J'en connais
d’autres qui ne souhaitent pas mettre le nez delua®’est pas mieux. Lui, il est passé tqute
sa vie dehors... Bien sdr le risque demeure... je hiexgas qu'il se fasse écraser par une

voiture et la, la on est mal.».
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Les cités ou ensembles de logements sociaexrapprochent des quartiers des
faubourgs a ceci pres : si certains ensemblestériqgiipés des services administratifs qui les
rendent autonomes, tout n'y est pas. Les profesdibérales et les médecins, en premier lieu,
sont situés a la périphérie de cités. Avec moinga$sibilités de choix que ceux qui vivent au
centre-ville (et méme sans doute que ceux des tagb)y les vieilles personnes en perte
d’autonomie résidants dans ces logements sociambleat bénéficier d’'un double statut
d’ayant droit et d’ancien de la cité (Clément, Mavani, Membrado, 1994). En Suéde, les
cités semblent mieux équipées qu’en France, maispéFsonnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer préferent, en régle générale, recoamx structures spécialisées privées ou
publigues. Quant a Thessaloniki, les lieux de & robtre échantillon et les paysages
architecturaux correspondants ne dessinent paszoless urbaines aux caractéristiques
équivalentes, rendant impossible la comparaisotgésique des données empiriques sur ce
point.

Aux frontieres des zones urbaines susmentiondégriurbain pose des questions
dont l'intérét social s’avere majeur. Plusieurs wgtgs en France montrent que depuis le
milieu des années 1990, le périurbain est habitédea générations vieillissantes. Cette
tendance francaise semble se confirmer en Suébies-ca’en Grece les lacunes des données
statistigues ne nous permettent pas de nous prenoioutefois, le vieilissement des
populations grecques des espaces peériurbains eataamd avec d’autres dynamiques de
peuplement allant dans ce méme sens. A titre d’'ple&emous pourrions mentionner le poids
de la population estudiantine dans le centre deéropole de Thessaloniki — la derniére étant
également cible privilégié des migrants. En outtes zones périurbaines disposent des
réseaux de transport en commun trés différentsddpit de la présence de lignes de cars, de
trains express départementaux ou régionaux et deabdestination du centre ville, les
possibilités d’acces aux transports collectifs sdi¢én plus réduites en dehors de
I'agglomération, en limitant d’autant leur usagequotidien. Ce constat est valide pour les
trois sites considérés dans le cadre de cette nd@héncitant les personnes enquétées ici a
recourir plus vite aux transports a la demandebudamce, taxi et cars mis a disposition par
les structures de prise en charge. Ces moyens adentiion sont surtout utilisés par la
population suédoise et, & un moindre degré, paopalation francaise et grecque.

A des stades d’avancement de la maladie équivalems/eau de mobilité mécanisée
lié aux transports en commun apparait plus faibteque les ainés résident dans la zone
périurbaine. Conformément a I'analyse de Poch&oeget, (2010), cetcart relatif au déficit
de mobilité précede I'annonce de la maladie et $epovenir d’'un usage plus fréquent de la
voiture dans le cadre de réalisation de certairaivités : activités de loisirs, activités
associatives, sportives, culturelles, visites elhnmnades, etc. Ces activités parmi les moins
contraignantes s’opposent aux activités « obligesob relatives a I'achat des produits de
premiere nécessité et aux démarches de santés Sctieités demeurent stables d’une zone a
l'autre, elles seront plus vite déléguées dansilieumpériurbain ou il est fréquent de devoir «
faire des kilométres » pour se rendre sur les l@axtivités. Cette spécificité se retranscrit
dans les résistances de notre échantillon framasandonner la conduite de sa voiture. Par
ailleurs, et a I'exception de la Gréce, le modegsé® est tres minoritaire dans les communes
périphériques de Il'agglomération. Méme ¢s'il s’adda des mouvements de portée
nécessairement limitée qui n'ont pas d’autre ambitue de « faire bouger le corps », le
profil de mobilité grec se démarque des autreszpreurbaines. Toutefois, la taille de notre
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échantillon ne nous permet pas d’affirmer avec &érles tendances ainsi esquissées qui
devraient étre nuancées dans le cadre d’enquéeditatives a venir.

Une chose est sdre : les modescfiption dans cet espace urbain sont en pleine
mutation, en incitant les personnes agées démensesreplier sur elles-mémes. Certes ce
constat vaut pour tout citoyen, mais chez les pers® agées en perte d’autonomie il est
redoublé par des situations de stigmatisation omn&lent les effets conjugués du sentiment
d'un « déclin » interne et du regard des autresmigeme qu’il est difficile de dissocier chez
les plus agés la volonté du repli de I'incitatianrapli, il est délicat de faire la part du choix e
de la « réaction sociale ». Cet élément est d’'mpoitance majeure lorsque I'on sait I'impact
des relations interpersonnelles sur les activiegmdintient et de prévention de soi, chez cette
partie de la population (Clément, Mantovani, Mendloral994).
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Une triple expérience de la cité

Largement inspirée par les travaux de Lord S. (R00@nalyse des données
empiriques a mis en évidence différentes expérgededa cité présentées ci-dessous :

= lacité qui se rétrécit: cette expérience spatiale s’inscrit dans le elgment de
la ville ou seules certaines portions du territaleela cité demeurent fréquentées.
Dans ce cadre, il s’agit de rejoindre des espacalslics, par principe,
universellement accessibles : le parc, le caféadn, ¢'hopital, le centre du jour.
Ce mode d’appropriation de la cité a, surtout, eééegistré dans les premiers
stades de la maladie et reste majoritairement pré&seGrece.

= lacité par procuration : 'expérience de la ville s’effectue sous d’astreodalités

que la pratique concrete de I'espace public. Lauwrigaine se vit ici par, et a
travers, les autres. Elle est observée dans |éaritsrrattrapée dans les images
médiatiques diffusées par la télévision ou encéoripérée dans les mouvements
des passants contemplés par la fenétre du chete®imédias, les proches en
visite, I'entourage familial, les gens dans la maeontent la ville dans ses
mouvements et ses transformations. Mais cette maani s’'en remettre
entierement a autrui pour conserver des liens spdlee public est susceptible
d’entrainer une expérience aliénante des rapparsujt fragile a la cité, affectant
également ses relations familiales. Ces expériededa cité ont été enregistrées
dans les trois pays considérés, méme dans lessstadeplus avancés de la
trajectoire de la maladie.

= la cité inaccessible en accord avec une logique de proximité géoggaghet
relationnelle, une autre pratique spatiale s’olesdiexpérience de la ville se
polarise vers des lieux accessibles par la mawshesein de ce territoire morcelé,
il peut ne rester que le voisinage immédiat, vtareue du chez-soi ou le jardin.
Les données empirigues montrent que les restrtitenla mobilité ne se vivent
pas de la méme maniere quand on dispose d’'un jamdiforsque I'on vit en
appartement.

L’extrait qui suit, issu d'une de nos cartographggidoises, offre un éclairage spécifique de
cette catégorie analytique évoquée ci-dessus :

Karl et son épouse Sritt vivent dans une vieillesorade ferme située a 17 kms de Stockhplm.
Karl est retiré du monde professionnel mais il ghirder toujours un ceil sur son entreprise
gu’il a maintenant transmis a son fils. Notre engyg@ossédait des camions qui transportaient
des bateaux du nord au sud de I'Europe. Il a beapomyagé mais maintenant il se contgnte
de se déplacer entre les différents batiments guiposent sa ferme.

Au sein de cette derniére, sa grande étable cordpja plusieurs années de vie et est
actuellement utilisée comme garage. Karl dit padsesucoup de temps la-dedans « ppur
aider des voisins et des amis a réparer des ches&otre enquété est reconnu par ses
proches comme un homme « habile et actif » (proposeillis par un de ses voisins présent
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au moment de I'observation). Un de ses hobbys mantde travail de forgeron et sa petite
forge dans la ferme qu’il nous montre avec fieméé@moigne. Au moment de notre visite, il
fabrique de petites portes pour la maison du clidarnvoisin, et différents supports pour les
fleurs du jardin.

Ainsi Karl garde toujours le contact avec son voggje mais avoue se replier a son domicile
autour de sa femme. Dans la photo qui suit nouy@asi distinguer la lettre initiale du nom
de son épouse, la lettre S, que Karl a forgée ases propres mains en guise |de
reconnaissance de I'amour qu’elle lui porte.
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Karl mentionne la difficulté d’accepter la restimh de sa mobilité. En effet, il ne sort plus|de
son domicile, mais il se dit heureux de disposandi grand jardin qui lui permet de rester
actif et garder le contact avec les autres. Et mé&iitenanque parfois de forces, il n’hésite
pas a faire appel a des jardiniers pour accomps travaux d’aménagement qu’il entrepred,
comme l'indique la photo ci-dessous :
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Les stratégies d’adaptation de la mobilité quotidie dans I'espace de la cité

Le croisement de I'analyse des pratiques spat&tlelsl discours des ainés et de leurs
proches sur la mobilité des personnes atteintetzld&dmer indique des stratégies complexes
d’adaptation a la perte d’autonomie. En poursuilestravaux de Clémest al. (2000) ainsi
gue de Lord et Luxembourg (2006), nous avons putifier plusieurs stratégies d’adaptation.
Tout d’abord, le rapport aux moyens de transport@nmun sera modifié. Pour la personne
en perte d’autonomie, ces modifications seronslgda moindre utilisation, 'abandon ou la
vente de son véhicule. Par ailleurs, le rétrécissg¢ndes parcours empruntés ou leur
sélection sera retranscrit dans I'ajustement dgets habituellement empruntés au profit de
plus petites ruelles pour contourner les rues tréguentées. En outre, certains lieux connus
et fréquentés seront remplacés par d’autres, mang@éune accessibilité plus avantagée. A
un autre niveau, la modification des horaires skranise : ainsi il s’agira de sortir moins
longtemps, pour éviter certaines périodes de langmi ou de I'année considérées comme
angoissantes. Enfin, la substitution ou I'abandeptiques de consommation, liés a certains
produits et services, a aussi été observé. Il tslagile remplacer ou de supprimer certains
déplacements réguliers vers des lieux plus acdessittans une plus grande proximité. Ces
stratégies d’adaptation peuvent étre associées aalevelles pratiques sociales comme les
activités du centre de jour.

L’ensemble de ces stratégies témoignent, avantdouwtress que peuvent occasionner
les déplacements pour la vieille personne. Maiscfoissement de I'incertitude au point de
se sentir en danger met aussi en relief le regasdadtres sur sa propre mobilité (Garaszi
al., 2006 ; Whelaret al, 2006). Si la mobilité, pédestre ou motoriséé ,vésue comme une
menace par la personne vieillissante, cette derrsera amenée a la recadrer. Ainsi les
parcours qui seront finalement sélectionnés samt o les tensions sont limitées. L'extrait
qui suit montre que la sélection des itinérairegpatent sur la base des criteres tels que la
densité et la vitesse de circulation ou alors wmaissance fine des caractéristiques spatiales
et sociales des lieux connus et pratiqués depusqurs années :

Nous sommes en train d’'accompagner lgug suivi de son épouse, souhaite se rendre|a la
poste. En sortant de la porte de leur domicile neerpruntons une petite ruelle :
« Nous évitons le boulevard, c’est dangereux iltyoa de voitures et puis, c’est difficile de
traverser vite au feu vert », nous dit Nathaliéépbuse de Luis. Nous marchons longtemps
mais Luis semble fatigué par le trajet d’autant guoair éviter le « boulevard » nous sommes
obligés de faire un petit détour.

Sur le trajet nous rentrons chez le boucher. Naghshlut gentiment le commergant qui
s’adresse a son tour a moi-méme et Lgis ne lui répond pas. Puis son épouse nous
demande de l'attendre la pour qu’elle puisse poktdettre. Lorsqu’elle s’en va, la femme du
boucher apporte une chaise a Luis qui s’assoitmidos. La scene semble bien connue par la
commercante qui nous explique que Nathalie laissgent son époux dans le commerce pour
pouvoir faire ses courses.

Les ainés qui procédent a des telles modificatidmsleur mobilité modifient en
parallele leurs relations sociales pour obtenir siipport dans certains déplacements
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guotidiens. A titre d’exemple, dans la mesure oprlaation du véhicule n’est pas planifiée,
la perte subite de I'auto-mobilité peut placerd@ses devant I'obligation de s’en remettre aux
proches. Les réseaux des proches sont, a cet égarahtage centraux en Grece et en France
gue les services publics ou communautaires disfgmén Suede.

Lorsqu’elles sont choisies, ces stratégies d’adiaptauscitent une satisfaction, et ce
méme lorsqu’elle implique une révision complete dagtines quotidiennes. Comme nous
'avons fait remarquer dans le cadre du premiepaodap la conduite automobile sur certains
parcours sélectionnés peut contribuer au sentirdeniaitrise et de sécurité malgré une
conscience, plus ou moins limitée, de la perte ae acuité sensorielle. Oscillant entre
l'isolement social et les pratiques limitées deilee, ces expériences réfutent au confinement
a domicile une certaine présence sur le terrijmitgic.

Une infirmiere du Centre Mémoire rapporte ainsir&action d’'une épouse aidante relative a la
perte de capacité du malade a conduire son autdmobi« On a entendu des choses
inimaginables (rires) Inimaginables ! Avant que je m’en aille &, quedgunois avant, on a regu
un couple et la on a dit : « Ce n’est pas possibéglame ! Il ne peut plus conduire » ; « Mais|on
ne va pas loin ! On passe par les champs ! » ;nelpeut plus conduire !(elle tape du poing sy
la table).Bon, tres bien. Le patient revient s’asseoir a afigéson épouse, et j'entends, elle, qui lui

dit : « Ah ! Tu sais, on m’a dit que tu ne pouvaliss conduire parce que tu ne reconnais méme
pas les panneaux. Alors tu sais ce qu'on va faifleu¥as reprendre des cours et des legons de
code »(rires).Voila une qui n’avait rien comprigires) ».

-
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Automobilité et grand age

L’extrait qui précede interroge : comment expligleerecours de plus en plus répandu
a la voiture ? Comment ce constat se décline4t-ifomction des contextes socioculturels ?
Comment le genre intervient-t-il dans ces consitra ? Si les femmes francaises et
suédoises rattrapent depuis une vingtaine d’anleéesetard sur les hommes, en Grece le
nombre de couples considérés dans le cadre deecefi€te qui possede deux véhicules reste
trées largement minoritaire : un seul cas a étért@pé. Ainsi la majorité des femmes
grecques de la génération concernée ici ne possedearmis de conduire, ni voiture. Quant
a la population masculine de ce pays, le permisod€uire constitue un brevet de virilité. En
France c'est a partir des années 70 que la vogeralémocratisée lentement avec un
mouvement qui s’étend progressivement des classsales dominantes vers les milieux
populaires. Ce mouvement de massification enregistre forte féminisation, notamment
pour les femmes issues de strates sociales lesapgléss qui revendiguent I'acces massif au
volant. En Suéde, si I'écart sexué est minimeeféds de structure ne manquent pas : plus on
monte dans la hiérarchie sociale, plus on congtateces permis ont été acquis précocement.

La place centrale de I'automobile jusqu’a un agenae a été mise en évidence par des
nombreuses enquétes (FObker, Grotz, 2006 ; Lordxembourg, 2006). En s’intéressant,
entre autres, aux usages du corps au grand agenqaeétes montrent que « les personnes
agees cessent de marcher et d'utiliser les tratsspolectifs avant de cesser de conduire »
(Certu, 2002 : 2n Lord et al. 2009). Dans ce cadre, renoncer a la voiture peat @ie
perspective traumatisante pour les ainées (Whel@@6,2Daris, 2003 ; Lord, Luxembourg,
2006, Coughlin, 2001). Mais pourquoi la sortie donghe des automobilistes serait-elle vécue
comme une exclusion du monde social (Drulhe, Peham 2002) ?

Ce n’est pas I'idée de laisser sa voiture que &aioit se profiler au fur et a mesure de
'avancement de sa maladie, mais plutot celle de disparaitre un espace actionnel qui lui
permettait, jusqu’a réecemment, de se situer datsnips et I'espace face a soi-méme et aux
autres. C’est dans ce sens que l'accés aux astigiétidiennes — rendues possibles par
'automobilité et le réseau relationnel qui en tsy contribue fortement, du point de vue de
cette population, a sa qualité de vie (Metz, 20@&anister, Bowling, 2004). En effet, les
résistances répertoriees dans les propos de nagtésgne renvoient pas donc a l'auto-
mobilité comme pratique spatiale mais a un rapghmal aux composantes socio-spatiales
gu’elle rend possible et auxquelles ces ainés abathés. Entrainant moins de sorties, une
limitation de leurs activités ludiques et une diatian de leur consommation, le fait de ne
plus conduire oblige ces sujets a renoncer auxqoied d’autrefois. Perdre son auto-mobilité
revient donc a perdre le contrdle de I'espace etesops. C’'est dans ce sens que cette
nouvelle bifurcation de la trajectoire individueliacite le sujet a composer avec des
frustrations et, ce faisant, a accepter I'idéeadéépendance.

En regle générale, et indépendamment des paysntdes proches qui signalent aux
aineés le danger que leur conduite automobile doestour la vie des autres et d’eux mémes.
Aux prises de significations ambivalentes, le val@devient alors progressivement embléme
de commodité et d'efficacité et, a la fois, symbdée danger. En accord avec les éléments
d’analyse présentés ci-dessus, pour les génératamternées ici, se déplacer en voiture est
considéré comme un gage de plaisir et d’'indéperedgni@ conviendra de remettre en cause.
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Comment composer avec l'idée qu'il ferrioncer a ce bien pratique, utile, efficace et
luxueux qui incarne la possibilité de rester aetifde poursuivre les activités valorisantes et
valorisées d’autrefois ? Ce n’est que lorsque mésrventions des proches tirant la sonnette
d’alarme rejoignent les difficultés de la conduiie la vieille personne que les significations
de l'auto-mobilité seront modifiées.

Par ailleurs, si l'arrét personnel de la conduigmale la limitation des mobilités, il
décrit aussi la dépendance aux autres pour secgépRour contrebalancer les restrictions
ainsi induites, nos enquétés suédois vont s’onam@es les transports en communs mobilisés
par les structures d’accueil. D'ailleurs, leursaans$ les incitent plus souvent a opter pour ce
choix — ce qui n’est pas le cas en France et, enowins, en Grece. Quoi qu'il en soit dans
'ensemble des pays considérés ici, les personnerm fait I'expérience des mobilités
professionnelles durant leur vie active, ainsi gekes qui ont favorisé les voyages lointains,
utiliseront également plus souvent des moyens ctEntotions plus variés : 'usage du bus, et
a une moindre mesure du train et de l'avion, onsiaété observés. Ces usages pointent
surtout les premiers stades de la maladie et im@hg la présence systématique de
I'entourage proche.

Plus spécifiquement, en Gréece le maintient de labilit® apparait fortement
dépendant de I'entretien d’'un réseau social. Aiesiproches familiaux, et dans un second
lieu les voisins et amis, participeront de I'élaggiment des aires de mobilité réduites par la
maladie. Par ailleurs, 'enquéte a montré que éesgnnes résidants depuis toujours au méme
endroit sont en meilleure position pour solliceréseau social du quartier, afin de continuer
a sortir, méme lorsqu’elles ne peuvent plus comdwu trés peu, ou encore marchent mal.
Nous y reviendrons. Pour I'instant précisons geeplessibilités de se faire accompagner par
des voisins ou des membres de la famille pour icertanotifs, comme une visite chez le
médecin, émergent surtout dans les zones périgbdm Thessaloniki.

Comme nous l'avons mentionné plus haut, ces esgsmagbains se distinguent de
'agglomération par les faibles possibilités de iht@meécanisée qu’ils offrent aux ménages
agés sans voiture. Ce trait les rapproche tresmetit des zones rurales de France. Ainsi, la
densité démographique de la zone urbaine se peesentme un facteur déterminant des
niveaux de mobilité du grand age en perte d’auteeci@orget, 2007). A ce propos, les
travaux de Lorcet al. (2009 : 3) ont montré comment les « obstacles fonotls des espaces
périphériques parasitent la mobilité et contribuania réduction de déplacements de nos
ainés ». En effet, le nombre de déplacements espioats en commun est beaucoup moins
répandu dans les zones extérieures a I'agglomarataitant les ainés a recourir a la voiture
(Luxembourg, 2005 ; Bergeat al., 2008), malgré leurs limitations physiques et coges.
Ainsi on pourrait supposer que lors des premiaadest de la maladie, I'impact du milieu de
vie sera plus tangible chez les hommes et les fenquiene possedent pas de veéhicule. Mais
nos données ne nous permettent pas de valider legtethese. Quoi qu'il en soit, les
mouvements de démotorisation relatifs aux troubtEgnitifs interrogent lorsque I'on sait a
guel point cet élément est décisif pour la proldioga des modes de vie autonomes.
Considérée comme un « support » de mobilité (Cara?@04) et de socialité, la voiture
désigne une réponse quasi exclusive a I'éloignerdest lieux d’activités dans les zones
périurbaines.
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Mais nous avons vu que ce modele de mobilité serasren question avec I'avancée
de la maladie incitant « autrui significatif » a&pdre position. Dans ce sens, nous postulons
gue l'isolement résidentiel n'est pas toujours symoe d’isolement social. En Gréce, ce
constat se décline differemment en fonction desogés de I'année. Ainsi, I'été déploie
d’autres spheres de sociabilités : familiales, aieg; touristiques... qui contrastent avec les
mobilités hivernales. Quant a la Suede, la solitpelet étre parfois revendiquée, ce qui ne
veut pas dire qu’elle n'est pas mal vécue. Cetlidusie, qui rime souvent avec l'isolement,
n'est pas a l'abri d’ambiguités, méme pour celleserix qui se disent persuadés par leur
choix de vie. D'apres leurs dires, ce sont lesdogs de la maladie qui commandent
largement les démarches relationnelles de la vigidjgnne. Mais les données grecques
démentissent ce constat en indiquant que ce semblEigurations relationnelles (et non pas
la perte d’autonomie relative a la pathologie) paiduisent le sentiment d’'une mise a I'écart.
Une tendance qui se confirme également en France.
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L’efficacité percue des stratégies d’adaptationntee le rythme du changement et les
anciens modes de vie. Mobilités « possibles » ptidés spatiales

Les déplacements des ainés, leur usage des moyérandport, les significations que
revétent pour eux l'automobile, leurs inscriptiodans l'espace urbain ainsi que les
expeériences de la cité qui en résultant exprimestptofils de mobilité différents que nous
aurons l'occasion de présenter un peu plus basaarapport. Pour l'instant, soulignons que
les changements apportés a lI'ensemble de ces fact#conscrivent I'expérience de
transformations de leur mobilité quotidienne etdegifications qui les sous-tendent qui ont
été analysées ici a la lumiere de leurs représensaspatiales.

Mais la mise en lumiere des logiques individuellssutenant les stratégies
d’adaptation de la mobilité qualifie aussi le ragigpue ces ainés entretiennent alee/thme
de changementinduits par la perte d’autonomie et la maniére tdiés) les concoivent.
Lorsque I'adaptation de la mobilité est graduddestratégie est percue comme pertinente aux
yeux de l'individu. Dans ce cadre, I'ainé consediféérents repéres significatifs malgré un
changement quasi complet de ses pratiques spastlesciales. Dans le cas contraire, la
personne n’'a pas le temps de prendre acte de ahentgge spatiaux induits par la perte
d’autonomie et de se situer par rapport a eux.

Mais l'efficacité percue des stratégies d’adaptaface a la perte d’autonomie dépend
aussi du sentiment de continuité avec la trajexidinne vie antérieure. En effet, les stratégies
adaptatives évoluent aussi selon teedes de viale ces sujets fragilisés par I'age et la
maladie. Ainsi, nous avons constaté que les ainéspgrtagent des pratiques et des
représentations socio-spatiales similaires tenaemapter de maniére semblable leur mobilité
guotidienne. Dans le prolongement de ce raisonnentianalyse montre que les ainés, les
moins mobiles, se sont adaptés plus facilementchangements relatifs a leur maladie que
les ainés davantage « actifs » dans leur passéefdmuces individus, les plus mobiles,
semblent pousser les stratégies d’adaptation Ig Ipim possible ; alors que les autres, en
privilégiant une logique de transition plus « passt, acceptent paisiblement la diminution
graduelle de leur mobilité.

Cette appropriation de la mobilité « possible »rquae par le ralentissement et la
perte de vitalité physique et cognitive, passelpatéprise de certaines taches qui finit par
transformer les pratiques du territoire au fur etesure de 'avancement de la maladie. Plus
précisément, la déprise spatiale s’observe dandouble mouvement de contraction et de
morcellement de I'espace d’action individuel, comifimeliquent les extraits de témoignages
fournis par des membres de I'entourage des deiprpsigrecs, rapportés ci-dessous :

« Elle a arrété d’aller aux activités bénévoles amgsées par I'Eglise. Elle ne va plus qu’alla
messe maintenant » nous dit cette aidante en seard#faux activités de sa mere. Et elle
ajoute : « elle y va avec moi, un membre de lalfamguoi, une voisine ou bien I'albanaise
qui la garde durant la journée. Vous avez vu comnganse passe lorsque vous l'avez
accompagnée la derniere fois ».

| Ou encore : |
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« Il ne sort plus pour aller au café, les amis vient maintenant a la maison », nous confie
I'épouse de ce patient cloué au lit depuis déja2 au moment de I'observation.

C'est sous l'effet d’'une mobilité limitée et dépante de la ville que le sujet perd
progressivement ses références spatiales de l'egpdudic et se rétracte dans I'espace intime
de son lieu de vie. L’extrait qui suit atteste @guistesse de I'analyse exposée ci-dessus :

Sara, une de nos enquétées suédoises, va au censi@ns de jour deux fois par semaine.
Pour s’y rendre elle utilise le transport en commuwm minibus mis en place par l'unité. Elle
nous demande de l'accompagner lors de son prochamglez-vous. Sara a commenc
assister aux services proposes par le centre e6,2Celle a suivi les activités adressées aux
plus jeunes patients atteints de démence. L'unitéagcueille Sara est située dans le méme
guartier que son domicile. Depuis un an, elle ass@ix soins octroyes par l'unité avec des
personnes plus agées, souffrantes également de méne maladie. Sara précise queg la
plupart des patients ont également d’autres pnolge physiques alors qu’elle, elle ne souffre
pas d’'un état poly-pathologique.

Dés notre arrivée au centre, notre enquétée manitelle est a l'aise dans le batiment et que
le personnel lui est bien connu. Elle nous présdeselieux, les employés, les activitgs.
Parfois sa langue se coince : ce qui n'est pas paiyplaire. Il y a quatre mois, Sara a déci
de rentrer dans une maison de repos ou elle rastgjours par semaine. Habituellement
rentre a son domicile le week-end ou elle a 'oamagle partager quelques moments ayec
son mari. Ce dernier pense que la vie a la maiserrapos est ennuyeuse pour Sara et il
I'encourage vivement a continuer ses activités entre de soins de jour aussi longtemps gue

possible.

Mais Sara n’a plus confiance a sa mémoire, elleegistre des difficultés pour s’orienter
dans le temps et I'espace, et des grands probl@uasd elle marche ou cherche a faire des
choses pratiques — telles que manger. D’ailleuks albeaucoup de mal a composer avec ses
déficiences compte tenu de son passé qu'elle déomidi : « quand on a toujours été
guelqu’'un d’hyperactif c’est encore plus difficitie trouver un nouvel équilibre avec cette
maladie ». Mais Sara essaie de trouver des solstielle ne cesse de s’adapter a I'évolutjon
de symptébmes qu’elle examine soigneusement, ateestroir fait jusqu’a présent tout ce
gu’elle a pu pour freiner le rythme galopant devbéution de ses troubles. D’ailleurs, ses
stratagemes d’adaptation graduels et constants sa&galement percus comme
particulierement efficaces du point de vue de sari et des professionnels qui la suivent.

Sara ne sort plus en ville, elle ne conduit plus ptus — il y a déja deux ans au moment d
cartographie. La ville la stresse et I'appréhensida s’égarer la guette constamment. Mais
cette contraction de I'espace public ne la géne pasiculierement : « je n'ai jamais été une
citadine », nous dit-elle. Ainsi tous ses déplagdgmesont pris en charge par les
établissements d’accueil. Quand elle est a l'egtéridu batiment, Sara préfere utiliser
fauteuil roulant, mais la professionnelle du centpaé la suit, Helena, nous dit qu'elle pe
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I'emploie jamais a l'intérieur parce que, d’'aprélfee « son usage nécessite une formation
que Sara n’a pas ».

Mais Sara ne semble pas partager le méme avisajpeofessionnelle. Pour elle, il s’agit de
cacher cet objet encombrant des yeux des autreslerdis : «je n'ai pas envie gu'ils
s’apitoient sur mon sort », nous énonce-t-elleg €pnnais bien de quoi je parle ». Jai
'occasion de I'explorer depuis des années ». \@sitent I'idée que Sara se fait de son

autonomie est étroitement liée a son passé professi en qualité d’éducatrice spécialis¢e.

Ainsi, le défi actuel relatif a son état de sargénble résonner des expériences acquises|tout
au long de ses années d’exercice de son métieguadi de la sorte un sentiment
continuité et, a la fois, de rupture dans sa tr&g@e de vie que Sara décrit ainsi : « j'évolue
toujours dans le méme milieu mais je suis passéautee coté ».

Sara ne sort a I'extérieur que lorsqu’elle est avgagnée. Helena nous indique également
gue notre enquétée a parfois des probléemes duemtdpas, quand différents aliments et
autres accessoires s’étalent devant son champsianviLe constat d’Helena se confirme lors
du partage de notre déjeuner : la prise alimentagteesse particulierement Sara qui [se
précipite de finir pour quitter la table, apres av@ommencé a manger avec ses mains
directement dans le plat en omettant 'usage desexts.

Durant notre visite au centre, apres le déjeunerusiprenons le café avec Sara dans une
petite cuisine. Sara nous dit que les résidantsl@emt parfois cette cuisine pour faire cuire

des plats au four avec I'aide du personnel mais, @lle n'aime pas ¢a. A c6té de la cuisin
y a de toilettes, mais Sara dit qu'elle ne lessdijamais, elle préfere le WC de sa chambre
gue lI'on peut visionner ci-dessous :
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Tandis que nous buvons le café, Sara nous préessadtivités proposées par I'unité qui
tiennent a coeur. Elle insiste sur la promenaderjaliére et y ajoute : « par la fenétre big
shr ». Elle montre avec sa main de quelle mani@manise habituellement la promena
autour du centre mais elle se dit « tres fatigugmer suivre cet exercice. Sara sort de 'un
seulement pour se rendre a son domicile ou dandieswile repos.

ui
2N
e
ité

Par ailleurs, notre enquétée aime chanter, et ménteus les résidants ne jouent pas le jeu,

elle tient vraiment a suivre ces séances qu’eligejyarticulierement efficaces pour
maintien de sa mémoire.

Mais au-dela de ce gu’elle fait ou elle ne fait pelée semble tracassée par ses probléeme

santé relatifs a sa pathologie qui perturbent sa quotidienne. Ainsi méme si elle arrive a
boire le café, elle ne cache pas son agacement dagedifficultés qu’elle rencontre pour

remettre la tasse sur sa soucoupe.

Lorsque nous avons interviewé son mari, avant ques ia rencontrions, nous avons app
gu'elle est attirée par le sport et aime rendratgig son coiffeur. Quand nous évoquons

le

ris
ces

sujets avec elle, Sara se montre enchantée etremnfijue I'on pourrait se rendre ensemple

au salon de coiffure disponible dans le centre meoee suivre une séance d’aqua gym.
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PROFILS DE MOBILITE SPATIALE : DU LIT A LA CITE EN PASSANT PAR LE CHEZ -SOI

Les modalités d’'usages de I'espace des enquétéemteétre classées en fonction des
deux criteres : la restriction et le fractionnemel#s pratiques spatiales. Ces critéres
entrecroisent la triple expérience de la cité quesravons exposée plus haut et donnent lieu a
une typologie structurée autour des quatre prdélsnobilité :

1) 'espace du chez-soi comme objet des réeaménageme

2) les frontieres du lit médicalisé

3) un espace d’'action centré sur le voisinagesedéplacements autour du domicile
4) au-dela des espaces situés a proximité du aiez-s

1/ L’espace du chez-soi comme objet des réeaménagerise

Cette catégorie fera I'objet d’'une analyse détitléns un des chapitres suivants (« Du salon
a la chambre : le domicile comme objet d’'usagesitee@t détournés », p. 49)

2/ Les frontiéres du lit médicalisé

Celles et ceux qui sont cloués au lit posseédenespace de vie strictement limité,
calqué sur les interventions des proches et ddsgsionnels de la prise en charge. Pour ces
ainés, « vieillir » signifie accepter le rétrécregmt drastique de leur espace d’action relatif &
la maladie. En effet, la pathologie peut mener & situation de quasi-immobilité, ou seul le
soutien de proches aidants, formels et informedsinpt d’envisager le mouvement. En tout
sept personnes de notre échantillon sont concepaese profil dont cing résidant en Grece
et deux en France. L'absence d'enquété suédois detts partie est a relier au stade
d’avancement de la maladie de ce sous-échantillon.

Toutefois, les restrictions de la mobilité s’opérate maniere graduelle. Tout
commence par le confinement au domicile. Lorsgsditritations corporelles et cognitives
deviennent trop présentes, lindividu peine a passapercu dans la voie publique. Ces
limitations rendent difficile la conservation de diggnité individuelle dans la cité. En se
retirant de I'espace public, 'ainé perd gradueteinses repéeres spatiaux. Ainsi, les espaces
interstitiels de la cité deviennent de plus en plagues et incertains. Les représentations
spatiales paraissent « périmées » correspondatitgzogue ou les lieux étaient pratiquées de
maniére autonome, avant que les toponymies digsarai et que les établissements ferment
leurs portes. Spatialement déstructurées, de plydus des portions de la ville tombent dans
'oubli. Parallélement, pour ces ainés I'expérieded’urbanité méme par procuration devient
inaccessible. Voisiner, rencontrer et méme reced@irproches semble impossible pour cette
population comme l'indiquent les pratiques et lascaurs des proches. Sur ce point,
précisons que cette impermeéabilité du domicile guiécet semble accélérer le confinement de
la vieille personne au lit.

Conjointement, les portions de territoire du dofeigratiquées par ces ainés en perte
d’autonomie ne correspondent plus a I'ensemble edesl| besoins et attentes mais aux
nécessités d’'une prise en charge médicalisée.|lBs tescriptions spatiales rendent le rapport
au « chez-soi » pernicieux. Le domicile, ou coneargnt autrefois déplacements et activités,
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se réduit dorénavant a un espace de soins qudtidieoutefois, la connaissance de
'environnement immeédiat semble rassurante et kgsenes visuels connus paraissent
contribuer & un sentiment de sécurité. L'extraitn@ observation qui a lieu au domicile de
Bagkelio qui prend soin de sa mere, déja alitéeuideguelques mois au moment de
I'entretien, en est représentatif :

L’entretien se déroule dans le salon alors queHambre de la patiente reste ouverte :

« J'ai déja pensé a Igsa meére]placer en institution mais je sais qu’elle décéedans le
mois qui suivraient. Je I'ai vu chez d’autres, jairpas envie de vivre ¢a, je ne pourrais pas
faire face a la culpabilité. C’est ce qui est agi@ mon amie Marie qui a placé sa mére dans
une maison de retraite de I'Eglise. Tu me dirag ellavait pas les moyens de payer une
structure privée. OK, mais elle a tenu vingt josesmére, vingt jours en tout et pour tout !
Dans une structure privée, elle allait tenir quat@net alors ? Je pense que quelque part en
eux ils doivent le sentir. Peut—étre qu'ils ne spats lucides & 100% mais ils ont des
« flashs ». Se réveiller a I'hdpital, regarder autade soi et ne rien reconnaitre ni personne
serait une maniére de consigner sa mort. Non, jpewex pas faire ca. Tu me diras : « et/ 1a
gu’est-ce que tu fais avec quelgu’un qui resteitiidute la journée? » Oui, mais il y a du
mouvement autour d’elle et je suis certaine quesdamntéte elle continue a bouger, a parler...
tout comme avant »

La possibilité de se situer dans un espace fangjien’est plus pratiqué comme avant
permettrait alors de demeurer mobile, du moirars sa téte. Ce sont les pratiques de
mobilités antérieures et les proches impliqués dees pratigues qui viendraient alors
conforter ce sentiment de sécurité. Ainsi la coret@yn de I'espace du domicile aux
significations multiples, plus ou moins pratiquétgiperait au maintient de soi. Subir la
réduction de sa mobilité dans un espace physigsygmbolique, connu et maitrisé, semblerait
ainsi plus « aisé » que faire face a un déménagefom® — méme pour quelgu’un qui est
alité. En effet, nous pouvons supposer que l'aiiglligsant a son domicile conserve
'ensemble des références socio-spatiales qui amtribué a définir son identité territoriale.
Dans le cas contraire, la personne est saisierpaentiment d’échec relatif a son incapacité a
vieillir en mobilisant les mémes repéres spatiotergls que ceux qui ont régi toute sa vie
d’avant (Hare, 199t Lord 2009).

3/ Un espace d’action centré sur le voisinage esldéplacements autour du domicile

Pour d’autres personnes de notre échantillon, lemgée d’action évolue dans
'espace de chez-soi et le territoire de la mabitie contracte autour du domicile. Dans ces
cas, la vie quotidienne se poursuit au prix d’'udapgation continue, toujours en cours, que
notre dispositif méthodologique nous a permis disirsal’appel aux aidants pour les
déplacements est une réalité qui s'inscrit dans nefetion d’entraide avec les proches :
conjoints, enfants, voisins et amis. Mais les démi@ents lointains s’estompent
progressivement faute d’une disponibilité constatisEcompagnateurs. Avec le temps, ces
patients quittent de plus en plus rarement leuricitamet investissent (toujours en présence
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d’autres partenaires) un nombre restreint de ligisités sur le territoire de la cité,
essentiellement liés aux services de soins. Noysngici, 6 combien, le role de la famille -

et particulierement des enfants - est central dafréquence des déplacements qui dépassent
le circuit de soins. Progressivement les lieuxt@ssiqui s’écartent du cadre meédicosocial
seront éliminés par les aidants informels, confreret leurs propres contraintes familiales et
professionnelles.

Quoi gqu’il soit 'espace d’action du domicile, plas moins grand, fournit & ces sujets
fragilisés I'occasion de bouger. Les mouvements@s®entrent alors dans le jardin, sur le
balcon, ou devant la fenétre du salon. Ces esEarggercus comme securitaires, connus et
appréciés de la vieille personne. La mobilité apreduite, méme limitée, permet d’égayer un
guotidien ennuyeux, malgré un espace d’action guéduit peu a peu. C’est dans ce sens que
nous soutenons que la conservation d’'une présearte lds lieux situés autour du domicile,
régulierement visités, contribue a la qualité de vi

Faire quelques pas dans son jardin, s’occupersiplastes, « superviser » des travaux
d’entretien de sa propriété, échanger un « bonjoavec son voisin ou prendre le soleil
devant sa fenétre est une micro-mobilité d’'une dgawaleur. Ces apparitions sporadiques
mais périodiques garantissent le contact avec msvements du quartier en confirmant le
statut d’une présence dans I'espace public. Aesilieuxdu, etautour, domicile demeurent
familiers, tant dans leurs dimensions spatiales gaeiales, éloignant les dissonances
identitaires susceptibles de déstabiliser le samitrd’étre chez-soi.

Les résultats montrent que l'impossibilité d’acaédex mouvements de la ville fait
prendre conscience des incapacités et favoriseplesur soi. Le simple fait de voir des gens
passer devant sa fenétre est recherché par de @oselr personnes agées en perte
d’autonomie. Cette expérience de la ville par pration® leur permet de sauvegarder I'espace
de leur mobilité antérieure, un espace correspdnalades processus identitaires essentiels
(Feldman, 1990 ; 1996, Ramadier, 2006).

Pour la population qui se retrouve dans ce pra&fibbilité résidentielle, les relations
avec les voisins occupent une place centrale. £&rteoisin ne remplace pas le proche mais
sa présence est rassurante pour ces sujets fagiMembrado, 2003). Toutefois, il ne suffit
pas d’avoir des voisins pour voisiner (Drukeal., 2007). Cette sociabilité de proximité est
attachée aux lieux de résidence et porte une diorensn contraignante. Elle évolue dans la
légereté, le respect de l'intimité et elle est cmentaire de la solidarité familiale. Si le fait
de garder la « bonne » distance est la stratégiendgmte en France (Mantovaeti al., 2002)
et en Suéde, ce type de solidarité grecque ne maitqmas l'intrusion des voisins dans les
affaires privées. Mais au-dela des divergencedggas dénominateurs communs demeurent.
Concu comme support de communication, le voisimésgnte un intermédiaire privilégié. Il
incarne, surtout, un intervenant susceptible diirgeir en cas d'urgence, a la suite d'un
evénement particulier. En allant au-dela d’un sergghange de services, les voisins peuvent
apporter leur soutien, vécu ici comme signe d’'ueeonnaissance mutuelle de la valeur
humaine de l'autre. Embleme d’une histoire commuede du quartier, le voisinage tisse la
structure de réciprocité des services et met eriehendes relations interpersonnelles qui
perdurent (Chabal, 1995).

! Cf. chapitre p. 18 : une triple expérience deitié c
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Soulignons que plus la sociabilité familiale esvaléppée, plus la sociabilité de
voisinage peine a trouver sa place. En Gréece, oupigin peut constituer une ressource
potentielle importante, les relations avec le vage dépassent les formes de sociabilité
« standards » et expriment de solidarités solidesesquelles on peut compter au quotidien.
De tels aspects socioculturels, propres a chaguepoée, accentuent les différences de la
morphologie sociale grecque, francaise ou suédaitevant des inscriptions spatiales
divergentes.

L’extrait qui suit, offre un apercu de cet espat@iibn centré sur le voisinage et les
déplacements autour du domicile que nous venodgctire :

Susanne dit que son jardin incarne sa vie et cddleson couple. Ce dernier vit dans une
résidence située approximativement a une demi-hdureentre ville de Stockholm. La
maison est placée au coeur d’'un quartier que Susanalkfie de « petit village ». Elle précise
gue ses voisins sont importants pour elle et quaupart de ses amis les plus proches viyent
aussi dans le secteur. Pourtant Susanne ne leud m@ns visite mais cette proximité
géographique la rassure. De leur coté, amis etimsise font discrets depuis 'annonce deg sa
maladie : « cette année nous avons d0 les recepgitre-cing fois pour prendre le café. |Is
ne sont pas envahissants : ils sont présents nwmgardent la distance tout en respectant
notre intimité » nous dit Eric, I'époux de Susan@es visites constituent pour le couple des
moments d’échange privilégiés. Confirmant une dwliié de proximité, ce partage rappelle
et prolonge une histoire commune, celle du quartiars aussi de la famille.

Susanne mentionne qu’aprés avoir été diagnostiquédzheimer », elle a commencé a
éprouver un « sentiment d’'insécurité » quand ellétajt sa maison. Son mari confirme

gu'elle ne se sent pas slre et qu’elle éprouvecartaine peur lorsqu’elle est amenée a sgttir
alors que, de son co6té, il ne note aucun déclirsee capacités physiques ou cognitiyes.
Susanne continue a conduire sa voiture dans la ellpeut toujours faire ses courses, mais
elle préfére séjourner tranquillement a la maisarégter le stress du centre ville. Ainsi ses
allers-retours se sont drastiguement espacés ceigtetemps. Durant les 30 derniers jours

qui ont précédeé la séance d’observation Susannscesé deux fois de son domicile pour|se
rendre a la boulangerie du quartier. Méme si letoemu « village » représente pour elle un

espace familier, sa présence dans un lieu publgtd@sse l'incitant a réajuster constamment
ses pratiques spatiales en fonction de son anxiété.

=

Son mari I'encourage a sortir et prévoit différemts/ages avec elle. Quand nous leur avons
rendu visite ils venaient de rentrer de Grece. 8unsadit avoir aimé le voyage, mais elle

affirme que ce gu'elle aime le plus, c’est restda anaison et s’occuper de son jardin qui
esquisse a ses yeux un espace paisible. Tout ay dennotre discussion Susanne |est
confortablement assise sur le canapé de son sdlboieen notre compagnie le thé que son
€poux Nous a prepare.

Mais lorsque nous incitons notre enquétée a noussenter son lieu de vie, Susanne
n’éprouve pas le besoin de nous montrer les diftéepieces de sa résidence mais son jardin
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gu’elle nous fait visiter en nous expliquant ce guoi elle travaille pour le moment. Susanne
est en train de construire une chute de I'eau, awepetit étang.

4/ Au-dela des espaces a proximité du chez-soi

Si I'extrait qui précede nous renseigne sur legaas socioculturels des relations de
voisinage, il constitue également une belle ilaistn du dernier profil de notre typologie qui
compte I'espace d’action le plus élargi. Ce derer constitué par quelques déplacements
dans la cité, polarisés vers les services a pregjries services des soins, quelques espaces
publics comme les parcs et les cafés et, parfdéiglise. La vie quotidienne se réorganise
autour de la famille rapprochée, des voisins, aimpse des partenaires d’organisation
bénévole, selon le cas.

Mais les déplacements ne se concentrent pas sespexes a proximité du domicile
situés dans le quartier. Cette population est @r&teuger avec I'aide des proches, notamment
du conjoint. Se rendre a sa résidence secondaité, gour prendre le café, voyager méme a
'étranger ou encore partir en vacances : constitaes voies possibles de participation
sociale tant que le soutien de proches peut étentia

Par ailleurs recevoir, méme ponctuellement, deuviegt autre maniére de favoriser le
contact et, par conséquent, de consolider la niébHlit méme si ouvrir la porte de chez-soi
devient de plus en plus pénible et compliqué, éeeaontres a la maison ne sont pas réservées
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aux enfants. Les voisins et membres de famille plagnés rendent aussi visite chez cette

partie de notre échantillon. Mais paradoxalemea,réncontres ne se reportent que rarement
vers |'extérieur : restaurants, cafés etc. On @usupposer que de telles sorties, exigeant
moins de préparations et occasionnant moins dguiatseraient favorisées et encourageraient
la mobilité des ainés ; mais le stigmate infligé @atrui semble plus pesant que des telles

considérations pratiques.

Si, de maniere générale, les contacts sociaux gémérateurs de déplacements et
supports de mobilité, avec le temps et 'avancerderia maladie le confinement au domicile
parait inévitable. Tout consiste a dire qu'apprenarétre vieux c’est appendre a renoncer a
une certaine mobilité — du moins lorsque I'exp&@de la perte d’autonomie est a I'ordre du
jour. Cet apprentissage est fortement modulé parcdeceptions distinctes de la vulnérabilité
qui activent des formes de participation socialeerdentes. Nous y reviendrons. Pour
l'instant précisons que pour ces aines, le placeemstitution apparait comme une option
plus ou moins inévitable, mais tous (a I'excepti®s suédois) entendent le repousser le plus
longtemps possible. Seules les femmes suédoise®mjueu I'occasion de connaitre les
structures de prise en charge des personnes agies ld cadre de leurs activités
professionnelles ou bénévoles ne partagent pasicede vue.

Du point de vue des configurations familiales, @@&es que pour la grande majorité
de cette population qui vit encore avec son cohjoau moins un enfant habite dans
'agglomération. Cette proximité géographique féeill'entraide lors des déplacements
pédestres et les accompagnements automobiles. Maligré ces supports relationnels,
progressivement les déplacements se recentreniraduodomicile car les sorties deviennent
de plus en plus compliquées. Ainsi, la spontand#das les activités quotidiennes et les
rencontres fortuites avec autrui se diluent avagahcement de la maladie a travers une
réorganisation des activités socioculturelles sthitudes de consommation et de loisirs.
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Facteurs de différenciation

La maladie réduit drastiguement les déplacemergsatieés (Mitchell, 2003 ; Pochet,
1996 ; Shunway-Coo#t al, 2003). Toutefois, et en accord avec I'analysadehet (1996), a
des stades d’avancement similaires, un revenu eiveau d’études élevés semblent induire
un plus grand nombre de déplacements quotidien&fféy des vieilles personnes issues de
milieux culturellement mieux dotées (anciens cadieprofessions intellectuelles) expriment
des conceptions plus réflexives de leur vulnérgbiéit affichent leur attachement a une
mobilité de loisirs.

Le genre est aussi lié au nombre de déplacementsdguns : les femmes seraient
moins mobiles (Pochet, 1996). Cette tendance ambiilité se révéle particulierement
marquée chez les femmes agées en France et en. Gface au-dela des spécificités
socioculturelles, les écarts hommes — femmes semlpus grands dans les zones
périurbaines conformément aux analyses de Castaigak (2003) et Tabaka (2009). Mais
I'explication de ces contrastes peut-étre réduieua dimension genrée ? L'extrait de Delbés
et Gaymu (2003 : 161) fournit quelques élémentséponse a cette question : « Si les
femmes étaient moins souvent veuves, en moins bsani& et avec de moindres revenus,
leur vie ne serait guere différente de celle desrhes ».

D’un point de vue général, les personnes qui vientouple enregistrent un niveau
de mobilité plus élevé que celui des personnesviugnt seules. Ce constat se vérifie
davantage dans I'agglomération qu’en milieu péainbEn effet, les personnes résidant loin
du centre urbain paraissent subir plus rapideneneffets de la perte d’autonomie que ceux
vivant dans I'agglomération. Dans le droit fil dinerche de Pochet (1996), nous constatons
gue la prise en considération des distances paresutans une semaine ne modifie guére ce
constat, alors méme que I'environnement dans legueht ces résidents en milieu périurbain
« appelle » a parcourir des distances plus imptasapour accomplir telle ou telle activité.
Avant que la mobilité ne se réduise fortement &eale la maladie, le lieu de vie opere donc
comme facteur de différenciation. Quant a I'impdetla maladie, elle équivaudrait & une
moitié ne sortant plus de son domicile, alors daatle moitié semble se contenter d’un
simple allefretour par semaine, tout pays confondus.

Les typologies présentées dans le cadre de certappsées sur différents facteurs de
différenciation, comme les caractéristiques dedaezurbaine et du lieu de vie ou encore
l'accés a la voiture, le sexe, I'age, le mode deabitation (seule ou en couple) et autres
indicateurs du profil sociodémographique, laissentrevoir des modes de participation
sociale tres diverses, selon les groupes de persdgees en perte d’autonomie. L'ensemble
de ces caractéristiqgues produit des conditionscdsgibilité différenciées a I'espace et des
modes d’engagement social tout aussi divergents.
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Profils résidentiels : de la continuité a la rupter

Les situations de vie repérées a travers notre &eagethnographique ont permis
d’identifier deux profils résidentiels pour cesé&dren perte d’autonomie :

Le premier, en continuité avec la vie d’avant, espond a des sujets qui résident
toujours dans leur domicile malgré la survenueadmaladie (n=70). Le second coincide au
placement des sujets dans un nouvel environnemésidentiel, imposé (n=2) ou
volontairement choisi (n=18), en raison de la snneede la maladie ou des conséquences de
son évolution. Lorsque les ruptures dans les groéisidentiels ont été imposées, le souhait
des sujets de revenir a leur lieu de vie d’avasteremniprésent. Cette envie de retourner en
arriere indique l'importance d’'un espace d'acti@milier, méme si ce dernier n'est plus
pratigué de maniéere autonome.

Quand a la répatrtition de notre échantillon, laane§ des suédois se retrouvent dans
des profils résidentiels « en pointillés » - owalis préférez « fracturés ». En accord avec ce
constat, cette population manifeste un certaincthétament face a son domicile qui se présente
comme un bien interchangeable. A I'opposé de dettdance, la plupart des patients grecs
enregistrent des continuités dans leur trajecté@sedentielle. Quant aux sujets francais, ils se
situent dans une position intermédiaire puisqueFemce, la moiti€ de notre échantillon
continue a résider dans son lieu de domicile d’avan

Mais comment pourrait-on définir ces profils résitlels « fracturés » ? Les ruptures
dans la situation résidentielle correspondent ahamgement de la structure du ménage de la
personne agée lié a la mort du conjoint, la coh#bit avec les descendants et/ou a un
déménagement partiel dans un centre de jour. L&mtsnet les conjoints jouent un réle
primordial dans ces bifurcations résidentielleem¢nant, a la fois, dans la nécessité de
prendre une décision que dans le choix du nouvadredae vie. Par ailleurs, soulignons que
le maintient a domicile est facilité pour les perses vivant en couple ; alors que celles qui
vivent seules sont amenées a composer avec desanouenvironnements, plus ou moins
imposeés, a I'image des résidences de leurs enfants.

Il va sans dire que ces déménagements appellemtn@odlification de pratiques de
mobilité et, ce faisant, ils jouent un réle capitains le processus d’adaptation de la vieille
personne a la perte de son autonomie. Plus coneeate ces modifications de pratiques de
mobilité signalent le bousculement des routines ekimues du passé mais aussi des
habitudes des sorties et des loisirs qui, a leur, tannoncent les mutations des réseaux
interactionnels. Ainsi, le rythme des activitésrjmliéres se trouve affecté de maniére plus au
moins radicale. La fatigue s’installe et le corps @n otage dans une mobilité restreinte se
contente de décider du moment d’exécution de tmlldelle activité spatiale, bien souvent
mise en place par d’autres : aidants formels airinéls. Cette liberté d’intervenir sur le
temps, « choisir le moment », est primordiale pauvieille personne, surtout, lorsque son
emprise sur I'espace est menaceée.

Quoi gu’il en soit, les modifications de pratiqugsatiales observées dans la perte
d’autonomie ne s’inscrivent pas exclusivement gttement dans un rapport fonctionnel a
'espace. L’individu reconstitue inlassablementéel auquel il est confronté « en attribuant
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des significations spécifiques a ses pratiques dbilité » (Félonneau, 2003 : 149). Son

rapport au territoire s’articule selon des critée@vironnementaux, sociaux, fonctionnels et
subjectifs qui ne cessent pas d’évoluer tout ag bbm sa trajectoire. Dans le droit fil de cette
analyse, les ainés délimitent leurs pratiques apata des lieux percus, de leur point de vue,
comme sécuritaires. En cherchant a respecter feprgsentations du risque, ils se dirigent

vers des espaces qu’ils congoivent comme accessdaanus et maitrisables (Clémengl.,

1998). Cette analyse se retranscrit dans une séétzgervation réalisée en Suede, aux cotés

de Nils :

Nils est le deuxieme participant le plus agé dehantillon suédois. Depuis trois ans, il
dans un appartement, gu’il qualifie de « maison skErvices », en se référant a
professionnels d’aide a domicile qui ont leur buregans le méme batiment. Mais dans
établissement il y a également un restaurant eittba équipements et dispositifs comme,
exemple, un centre de soins de jour.

it
UX
cet
par

Nils a déménagé dans cet appartement quand il egegtu compte des premiers symptomes

relatifs & sa maladie. Son nouveau lieu de vieéacébisi en collaboration avec les servig

de prise en charge médicosociale. Précisons que d&Npgerdu sa femme quelques mois a
la prise de sa décision et que ses deux enfantbitdnt plus en Suéde. Notre enquété
avoir quitté I'appartement dans lequel il vivaiteavson épouse « sans regret ». Malgré
détachement émotionnel qui anime les propos de Kidéménagement marque une rupt
dans sa situation résidentielle. Une fois instali@gns sa « maison de services », Nils
amené a faire face a ses habitudes domestiquesajtiouvent bousculées et son ryth
d’activités journalieres, sacrément modifié padelrs. Toutefois Nils dit préférer son nou
environnement résidentiel parce qu’il se sent s@eurité ».

Depuis son déménagement, ses pratiques de matmlit&té aussi radicalement affecté
Nils ne quitte plus son immeuble, si ce n'est dgesoutien des professionnels dans le cg
des activités organisées par le centre des soirwiron une fois par trimestre. Mén
lorsque ses enfants lui rendent service (approxXireatent deux fois par an), il préfere res
dans son appartement car il se dit « fatigué ».

Notre enquété a des problémes avec sa mémoirerateome et il n'arrive pas toujours

s’orienter dans le temps. Son épouse est mortg, al environ deux ans au moment
I'observation et, pourtant, Nils nous confie : «t@ps en temps je crois qu'elle est eng
vivante, gu’elle est a mes cotés ».

Pendant la séance de la cartographie, nous lui detoas s'il éprouve I'envie de fai
guelque chose de spécial pour améliorer son lievideu s'il manque de quelque chose
pourrait consolider son bien-étre dans son domieibtuel. Il nous répond qu'il aurait bie
aimé disposer d'un « petit atelier d’ébéniste ».rEalité, Nils a toujours aimé travailler |
bois et il a construit plusieurs objets quand Wait dans son ancien appartement avec

es

ant
dit
2 |e
ure
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me
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idre
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son

épouse, comme cette table toujours présente dasallsade séjour :
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L'attachement de Nils a ces objets, faits de tpigee de ses propres mains, montre bien|que
le rapport & I'espace n'est pas strictement et esiolement fonctionnel. Cette dimensjon

symbolique se dit aussi lorsqu’il nous précise lgetait un chasseur et nous propose, avec
fierté, de prendre en photo ce klaxon :
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Identité résidentielle et mobilité : rapports a pace, a autrui et a soi

Comme lindique l'extrait ci-dessus, dans le cadee la maladie d’Alzheimer, le
réaménagement de la vie quotidienne commence paulatitution de certaines activités
sélectionnées et se poursuit par I'abandon, plusoins, contraint des composantes de la
quotidienneté, congues pourtant comme essentiglleggoint de vue de la vieille personne.
Dans les limites des troubles cognitifs, ce progcgssopere nécessairement a la baisse et
préjuge de I'impossibilité d’'une quelconque amdtmn (Clémentt al, 2000). Si dans les
premiers stades de la maladie, le patient chagsdadaisser certaines dimensions du quotidien
pour investir de nouvelles emprises sociales etiadps, progressivement, ses marges de
manceuvre se reduisent.

Cela ne veut pas dire que ce processus est lingtasfepere sans réesistances de la part
de la vieille personne. Ainsi, lors des premieegies de la pathologie, et malgré I'arrivée de
pertes fonctionnelles et cognitives, I'ainé cheraha réapprendre certaines activités (la
«reprise ») et a déléguer d’autres. A travers taassitions, la vieille personne cherche a
poursuivre le maintient de son identité dans ddsmwgs et selon des espaces et des relations,
a la fois, choisis et imposés suivant le contexdéviduel et social auquel elle est confrontée.

Plus spécifiguement, les systemes relationnelsisedtl des facons hétérogénes de
s’ajuster aux limitations d’autonomie de ces aisésitenues par diverses activités sociales et
pratiques de mobilité qui dénotent des rapporterdifiés a la ville et & I'’habitat. En accord
avec les travaux de S. Clémeat &l, 2000), I'analyse rend compte des mobilités nicséis
selon les systémes relationnels observés : « comumtaire » (par ex. la cohabitation
intergénérationnelle au sein de la cité), d’ «a&de » (par ex. les relations inter et intra
générationnelles dans le foyer familial) et « aotoiste » ou I'individu a recours aux services
en soutien a l'autonomie. Le tout éclaire les taatisns qui operent au sein de la relation
ainé-société et I'arbitrage de choix et de conteaimui régissent la participation sociale des
personnes en perte d’autonomie.

En lien avec le concept d’identité résidentielletiiement-identity) de Feldman (1996

; 1997), on observe que l'individu travaille surdantinuité de ses rapports a I'espace, tant
dans ses dimensions fonctionnelles qu’affectiveelationnelles. Pour le dire autrement, la
continuité que recherchent les ainés dans le reaidi® leur environnement, peut se traduire
par un attachement a l'identité qu’ils se sont éexgle long de leur existence. Conserver au
mieux son identité c’est poursuivre une vie choisiedésirée. Dans cette perspective, la
mobilité se présente comme un cadre dans lequecsivent non seulement les rapports a
I'espace, mais aussi a autrui et a soi.
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L ES RAPPORTS A L' HABITAT

Avant d’exposer nos résultats quelques precisiordyiques paraissent nécessaires.
Congu comme une enveloppe protectrice de soi ldalemlieu des pratiques de l'intime, est
situé dans un espace extérieur, le quartier, guoffice d’aire de sécurité. Ainsi décrit, le «
chez-soi » dépasse les frontieres du domicile p&teindre au quartier et a la commune.
L’ensemble de ces lieux de vie, marqués par leuogi@, sont investis par les vieilles
personnes en perte d’autonomie au titre de lewtifmm de repére identitaire. Nous avons vu
gue l'espace du quartier parait incorporé dans wame des pratiques tissée par des
solidarités. Ces formes d’appartenance spatialeseeapcomme lieu de reconnaissance de soi.
A ce propos, le role de surveillance exercé paroigsinage en est exemplaire. Nous avons
déja eu l'occasion de I'explorer. A présent, préass que ce rble s'ancre dans l'histoire
résidentielle et commande les relations interpersides entre voisins. Et méme si ces
relations se conjuguent difféeremment en fonctioa dentextes socioculturels, aucun de nos
interviewés ne souhaite se placer dans un régimgEsidtance : quand bien méme il s’agirait
d’échanger des déficiences complémentaires, la tsigrties relations de voisinage demeure
toujours de mise.

Quoi qu’il en soit, les rapports a I'habitat ne spas statistiques, elles ne cessent
d’évoluer tout au long du parcours de vie. Les rications qui animent ce processus se
déroulent en fonction du stade de la maladie, deajactoire de vie des résidants et leurs
caractéristiques sociodémographiques, de I'évalutiies rapports générationnels et des
changements intervenus dans les roles filiaux. 4eemble de ces facteurs opérent dans
'accommodation de I'espace du chez-soi. Dans tet dit de I'analyse de J. Barus-Michel
(1988), nous constatons donc que la majorité desopees atteintes d’Alzheimer
développent une relation a I'espace marqué parpaséion de repli. L'auteur qualifie ce
dernier de « dépressif » mais nous préférons nerg@mendre ce terme, au vue de nos
données. Quant aux autres modes de relation aatesge vie mis en exergue par l'auteur
susmentionné — « position persécutive ou de défer@eaque », « démarche de restauration
ou d’'intégration » — ils n’ont pas été répertod@ss les corpus empirigues et ils ne seront pas
considérés dans le cadre de ce rapport.

Suite au croisement de nos données empiriques aaIscons que les tentatives
d’accommodation du domicile relatives a la pergutbnomie sont activées par un sentiment
d’'insécurisation et se retranscrivent dans la réolncd’usages de certaines pieces,
I'éloignement des objets jugés « dangereux », pérage de « pieges » dans cet espace, les
ameénagements techniques ou encore la secondaei@d®, Le Borgne-Uguen, 2000). Ces
accommodations peuvent étre plus ou moins radicaleBexibles. Précisons que, en régle
générale, les modifications radicales de I'espatgsént leur place a des réaménagements
parcellaires, parfois méme indépendamment du cotitestissement exigé. Et pour cause...
ces modifications rendent impossibles les habituteta vieille personne incorporées au fil
du temps.

Mais comment la vieille personne parvient a enwsagt mettre en place les
changements spatiaux liess a sa perte dautonomBeules des micros-perturbations
guotidiennes arrivent a gquestionner les habitudbféés dans le passé. Ces troubles de
l'incorporé exigent un travail d’appropriation gpeut durer plusieurs mois. Le tout décrit
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cette fonction d’un habitat qui agit, a la foispooe barre choc prophylactique et pont vers
I'extérieur, une « prothése » destinée a demepoer, I'essentiel, inchangé. Ce dernier aspect

active des réactions, plus ou moins virulentes pdefessionnels.

Les éléments présentés ci-dessus indiquent la eifiphtion des modes du vieillir
qui se dit aussi dans le développement de la «daciké » : habiter entre résidence
principale et secondaire ou encore entre résidgmreipale et structure d’hébergement

collectif. L’extrait qui suit fournit un exemple geis de ce mode d’habitat :

A la fin de notre entretien Kerstin, une de nos uétées suédoises, nous demande
'accompagner lors de son prochain déplacement aésadence secondaire ou elle se re
surtout pendant les mois d’été. Kerstin et son rpassédent un appartement en ville, mais
occupent leur maison d'été environ quatre moisgarLors de cette période de I'année
préparations annoncent la période estivale.

Ainsi Kerstin nous propose de faire I'aller-retouk ¢a sera I'occasion de m’'occuper de
pelouse », nous dit-elle. Nous acceptons avecipldés mener notre cartographie dans
résidence secondaire. Nous convenons donc de meodser en voiture toutes les deux, m
finalement c’est I'époux de Kerstin qui nous cohglusqu’a notre destination. Lorsque no
arrivons sur place, nous nous apercevons que hatr@st déja fait : rien a faire, le mari d
Kerstin s’est déja occupé de la pelouse. Au liencdde se mettre au boulot, Kerstin
contente de nous faire le thé et de nous fairgéevita maison et le jardin environnant.

de
nd
5 ils
es

la
sa
ais
us
e
se
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La résidence fait partie de I'héritage de Kerstiil s'agit la de sa maison parentale. S
parents ont vécu ici jusqu'aux derniers jours derleie. Kerstin et Hans, son ma

maison parentale de Hans est située dans le métageyiun kilomeétre plus loin, et le coup

connait trés bien ce secteur. Mais malgré I'asgawtilier de ces lieux qui ont accueilli toute

.i’
I'entretiennent depuis la mort de sa meére, atteiatessi de la maladie d’Alzheimer. La

es

le

son enfance, Kerstin hésite a traverser le podailchez-elle toute seule. La derniere fois glle
s’est perdue et c’est un voisin qui I'a ramenéearlaison. Dans sa résidence secondaire

Kerstin se sent protégée, un sentiment qu’elleroi@ge pas dans son appartement situé

ville. Tout consiste a dire que cette maison, lartier qui I'entoure, ou encore, le voisinage

représentent pour elle un bon bout de sa vie —iaindu’elle connait et a travers lequel e
se reconnait.

en

le

Mais malgré I'aspect familier de ces lieux publiostre enquétée préféere s’occuper de son

jardin qui est dailleurs tres bien entretenu. Elleus incite donc a sortir pour nous le fa

voir. Pour Kerstin le jardin représente un grandérét, en particulier, les parterres et les

parcelles de terrain avec les différents Iégumest doelle assume la responsabilité », npus

dit-elle. Et elle ajoute : « Hans s’occupe uniqueinde la pelousg..] Outre le tricotage
[Pautre activité favorite de Kerstinjg’est moi qui prends toujours soin des légumedest
fruits du jardin ». « J'aime faire des confituret les enfants aiment cela aussi surtout
confiture aux pommes » nous indique Kerstin enhantattentivement les pétales des fle
qui arrivent a la hauteur de ses genoux.
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Lors du tour dans le jardin, Kerstin nous montreixi@etits batiments qui ressemblent a des
hangars mais elle précise que c’est son épouxejuharge de leur entretien.
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Elle nous montre aussi au loin un vieux batimentmagasin parait-il, en nous précisant g
c’est la boulangerie du village a laquelle ellersad de temps en temps pour acheter du p
accompagnée par Hans.

En rentrant dans la maison, Kerstin se contenteales faire visiter le WC et le salon ou €
tricote. Visiblement notre enquétée est attachéses habitudes et pour le moment ¢
n'envisage de changement ni dans son appartememntans sa résidence secondaire

guotidien pourraient facilement étre gérées a travia reduction d’'usages de certai
espaces et la mise a I'écart de tout autre « damgétour cela elle compte sur 'aide de s
mari. Quant aux aménagements techniques, hélaspilsdéja la du temps récent de la pr
en charge de sa mere.

Pour finir, ajoutons que cette enquétée ne faitumecallusion au placement en institutig
elle dit juste préférer s’éloigner de certains espaa partir du moment ou la maladie ne
permettra plus de gérer ses lieux de vie commd’efieend.

laguelle elle souhaite se retirer a long terme. Leerturbations qu’elle rencontre au

ue
ain,

lle
2lle
a

NS
on
ise

n,
lui
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Grece France et Suéde : les réaménagements dedeshabité

En Grece, les réaménagements de I'espace obsemgsgant tout, relationnels dans
le sens ou ils mettent en jeu les changementssdeges des lieux privés et publics a partir de
stratégies de mobilisation de tiers — essentiellerdes proches familiaux. Confrontée a des
difficultés pour rester dans leur domicile, la gtammajorité des personnes en Suéde estime
gu’elle ne restera pas chez-elle. Le réseau piiofessl agréé anime les évocations explicites
de ces personnes aux eétablissements de prise egecl@ncus ici comme « résidences
secondaires ». A l'opposé, en France, la perspeaes placement en institution active la
répulsion de notre échantillon. Dans les établisses de prise en charge la maladie
régulerait son destin, déterminant la vie a venirgut6t, la mort ; alors que le maintient au
domicile réconforte I'idée du contrdle sur sa peopie.

Par ailleurs en Suéde, et pour les personnes isseslasses sociales les plus aisées,
les réaménagements de I'espace habité dans lesepsestades de la maladie se présentent
comme un résultat de décisions partagées ou ditateurs du secteur formel et informel
s’engagent pour apprécier, valider ou invalideffédér ou contester les recommandations
formulées par les professionnels (Pennec, Borgneehlg2000). Au sein des solutions
préconisées, differents modeles d’expertise slddit et se confortent. Ce modele de
fonctionnement a été plus rarement enregistré anceret demeure inexistant en Gréce. Quoi
gu'’il en soit les aménagements et investissementsitques mis en ceuvre sont en adéquation
avec les modes de vie qui les énoncent: rappaitts iet intergénérationnels, milieux
socioprofessionnels, trajectoires familiales, étlssanté et réseaux amicaux se cristallisent
dans ces processus d’accommodations de I'espaié.hab

Plus spécifiguement en France, la porosité du dtarad’intervention professionnelle
introduit des tensions entre les personnes ageeerém d’autonomie et le collectif familial.
Les aménagements du chez-soi, dictés par l'intéioredles acteurs professionnels, affectent
'espace et le temps familiaux guidant de la steterelations qui s’y situent. C’est dans ce
sens que lirruption dans cet espace de professisrast percue comme envahissante. Force
est de constater que les prescriptions des professis dénotent I'ignorance des modes
d'usage du chez-soi. Et pour cause... aucun tempgegsionnel n’'est attribué a la
compréhension des usages domestiques (Gallengf). 18@si les propositions formulées
par les professionnels sont interprétées commeadestats des défaillances de I'habitat et,
parfois méme, de la vieille personne elle-mémeuadla famille. Dans ce cadre, il n’est pas
étonnant que les propositions professionnellensoigetées. Parfois les consignes formulées
par les aidants formels activent des suppléanagwitgues a I'encontre des agencements
mémorisés qui fonctionnent comme supports idenggai A titre d’exemple, les objets
inutilisés seront considérés par les professionoeisme inutiles. Ignorant la place de ces
petites choses encombrantes, pleines d’histoiseptescriptions des intervenants extérieurs
privilégient les logiques professionnelles et mtace la représentation de l'espace de
'usager en démantelant les souvenirs d’une viar{Pe, Borgne-Uguen, 2000).

C’est dans ce sens que nous soutenons que lesixrdieménagement de I'habitat
proposés par les professionnels riment souvent saimjenctions : qu’il s’agisse de «
ménagements », d’ « aménagements » ou de « dénmémaige> (Pennec, Borgne-Uguen,
2000). Bien souvent les recommandations des piofesss finissent par affermir les
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situations de repli et accroitre le recours awnsdamiliaux, au détriment des services

professionnels. Ainsi les récits de ces profes&tmrecalqués sur la maladie, paraissent étre
« déja la ». Standardisés et privés de singularitéseront écartés lors de la survenue de la
pathologie dans le parcours de vie de la perso@easées consolider la mise en lien des
objets avec la qualité de vie actuelle ou visée p@wieille personne dans son habitat, les
recommandations professionnelles ne prennentrpasrapte ses manieres d’habiter et de se
déplacer dans son domicile ou dans d'autres liluxa donc sans dire que cette parole

professionnelle ne peut pas étre entendue paoliesmge et, encore moins, par le sujet age.
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DU SALON A LA CHAMBRE : LE DOMICILE COMME OBJET D’ USAGES REDUITS ET DETOURNES

L’analyse qui précéde montre que les transformatota I’habitat résonnent aussi des
rapports de pouvoir entre les acteurs et fonctiohme maniére dominante autour de la
personne agée en perte d’autonomie. Les aménagemsgttent visibles les configurations
familiales d’aide et des ressources associéesnetnamdent des processus d’appropriation de
'espace, plus au moins souhaités par la vieillsgane. En quéte d’'un sens donné a I'habitat,
cette derniére cherche la continuité avec les éxpérs antérieures de son lieu de vie. Cette
recherche de continuité persiste méme lorsquedesopnes agées sont amenées a demenager
chez des proches pour faire face aux déficiencek dealadie. Les résistances des ainés
montrent que I'espace du chez-soi n’est pas neilitest associé a un imaginaire, et que la
réduction d’'usage de certains lieux n’est pas areodi

La majorité des enquétés privilégie le maintienl'dsage de tout le domicile — du
moins lors de premiers stades de la maladie. Taiste$i I'habitation est grande, certaines
pieces feront I'objet d’'un usage réduit, détouméréservé aux autres membres de la famille
présents dans les lieux : les « valides ». L'é@mgée sous-sol, au méme titre que les annexes,
seront les premiers lieux a étre quasiment abar&ormius la maladie avance plus I'usage de
lieux du chez-soi sera limité a certaines piecese Aropos, précisons que lorsque la chambre
devient le seul espace de vie, la mort n’est jatnagsloin.

Toutefois, et dans un premier temps, les aménagsrapportés viseront a faciliter le
passage d'une piéce a l'autre. Lorsque le logereepermet, les interventions techniques
susceptibles de garantir la mobilité vers le delsersnt également envisagées. En Gréce, le
jardin sera investi par les enquétes surtout pdnté, a partir de la fin de I'aprés-midi et en
début de la soirée. Situé a la frontiere du deddndehors le jardin fonctionne, a la fois,
comme lieu de repos et espace d’accueil d'autrarargissant une présence sur la voie
publique.

Mais au-dela de cet espace « frontiére », la « aorrtend a favoriser la piece la plus
grande de la maison qui fait souvent office dewsgjouisine et salle & manger, a la fois. Cette
piece est celle du temps de présence maximale gers@anne et sera vécue comme territoire
en partage avec les autres. Dans ce sens, elle [@dlexibilité des usages afin de permettre
la coprésence des acteurs. La transformation dulleséjour en lieu de vie vise a garantir le
maintien de cette permanence de I'acces aux digres L'extrait qui suit, issu d'une de nos
cartographies en Greéce, en atteste :

Gaston devenu peu mobile suite a I'aggravation ole &tat de santé est placé dans cette
piece a vivre en commun, sur un fauteuil ordinak#ectée a la prise des repas, la réception
des invités et le suivi des émissions télévisédte piece permet a son épouse de mener ses
propres activités en parallele. Elle sert égalenamtieu de réception.

Nous voyons ici que la flexibilité des usages litdis a cette piece plurivalente
cherche a garantir la conformité des autres espadesirs usages antérieurs. Ce constat
concerne les situations observées dans les trgssquansidérés dans le cadre de cette enquéte.
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Ainsi cet espace polyvalent contraste avec la chepgmuvent congu comme espace
d’'intimité, lieu de repos et de soins. « Amenartopital a la maison », I'appareillage
technique et médico-hospitalier qui dénote d’uneitteialité hors du privé sera réservé,
autant que faire se peut, dans cette piece. Pricigoe cette reterritorialisation du chez-soi
qui s'opére a travers les aménagements apportéschaimbre, vise a guider les modes de
sociabilité formelle qui s’y déroulent. Dans la mesou l'intrusion des nouveaux partenaires
professionnels qui pratiquent ce domicile en pari@ennec, Borgne-Uguen, 2000) conduit a
une redéfinition du chez-soi et, par extension,sde des barrieres symboliques seront
maintenues afin gu’'un certain cloisonnement sa@blét notamment entre la chambre de la
vieille personne et le reste du domicile. La « sisation » apportée a I'espace de la
chambre cherche a éviter la submersion de la méditian des autres lieux de vie communs
tout en garantissant un sentiment de protection.

Mais en dehors de la chambre, le cloisonnementhdiz-soi se dit aussi dans la
séparation entre le c6té jour (espace quasi-pubtide cbté nuit (réservé au repos et aux
soins). Les efforts de garantir la continuité desdéige des pieces a l'identique se disent aussi
dans le cloisonnement entre le haut et le basigaia/distinguer les espaces intimes, réservés
aux autres membres de la famille, des espacededsibcialement susceptibles d’accueillir la
vieille personne. Nous discernons ici I'envie dentourage de sauvegarder cette image du
domicile correspondante a la période antérieurardviée de la maladie. Ce processus de
« spécialisation » des espaces du domicile estffggaent lorsque le ménage est composé de
membres de plusieurs générations que lorsqu’ilitstign couple des personnes ageées. Tout
consiste a dire que la coprésence de génératiorguedimpossibilité des modifications —
une position souvent revendiquée par les membeeplies autonomes de la famille. Cette
interdiction de «toucher » a certaines zones Hebltat retentit des évidences qui sont
difficiles a questionner par les professionnels.

Sur ce point précisons qu’en Grece, la présenceudsssionnels (a I'exception de
'aide ménagére) chez-soi sera cloisonnée, biemesduimitée au périmétre de la piece du
salon. Lorsque les représentants du corps médinalent dans la chambre de la personne, la
fin s’approche. D’ailleurs, lors de ces momentssaeat surtout les prétres qui seront autorisés
a rentrer dans la chambre afin de permettre lai@errcommunion, censée faciliter la
libération de I'ame du mourant. Le caractére exoapel de cette présence masculine dans la
chambre, concue ici comme un espace de soins,alénssi de la spécialisation sexuée des
espaces du chez-soi qui sera également enreg&stréeance ; alors qu’en Suede elle parait
beaucoup plus nuancée.
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Gestion spatiale des signes de la dépendance

Les éléments apportés jusqu’a présent a I'anagreeignent de la gestion spatiale des
signes de la dépendance dans I'espace habité. doaprenons aisément quel est I'enjeu
dans ce cadre la: le domicile doit demeurer un tle vie et non pas un lieu de mort. La
monopolisation d’'un espace par un corps en pedatohomié, I'imposition des rythmes
sclérosés dictés par I'intervention professionndderestriction de la fluidité antérieure des
usages produisent de nouveaux imaginaires cordletentre les différents acteurs du réseau
familial qu’il convient de contourner. Ainsi, la meanence des signes liés a la perte
d’autonomie dans l'espace du chez-soi appelle antatives de leur effacement ritualisé.
C’est dans cette perspective que nous devons digertement des supports techniques
apparents, propres a la gestion de la dépendaesespaces partagés avec les autres. Ainsi,
et méme si cela peut paraitre paradoxal, I'accéissites differentes pieces du domicile sans
aide technique ostensible peut parfois guider letiques de prise en charge, et ceci
indépendamment du colt physique pour les aidamsing® si le fait de dissimuler les signes
de la perte d’autonomie permettrait un usage pltsnme des lieux — du moins dans
limaginaire des résidants du nid familial. Une des séances d’observation en Grece
cristallise ce constat :

« Personne ne souhaite voir sa maison se transfoenehodpital. Le fauteuil roulant je le
prends quand je dois lésa mere)descendre par I'ascenseur parce guelle ne pewt|pa
prendre les escaliers ; mais dans la maison opeawt pas circuler avec le fauteuil : déja il
ne passe pas. Mais au-dela de ¢a, je préfere la éaec Eva(la femme de ménagepur la
déplacer au lit ou au fauteuil. Tu ne peux pas plrs la laisser toute la journée au méme
endroit. Tu me diras et ton dos ? Oui, je sais n@aj@efere».

Précisons que notre interlocutrice a déja été opél@ne hernie discale a deux reprises et
gu’au moment méme de notre observation elle pantaatceinture pour maintenir sa colonne
vertébrale.

L’ensemble de nos données concoure au méme résultahniprésence d'une
personne dans un espace destiné a la circulatmpat@anges interpersonnels devient support
d’éloignement. Paradoxalement en mettant au celetiléhabitat les signes de la dépendance
d’'une vie, on met en périphérie la personne. D&aufois, ces signes seront mobilisés pour
signaler le « handicap » de la personne dans kesga la cité. De tels choix ont, surtout, été
enregistrés en Suéde :

La circulation de Val avec son fauteuil roulant gmément dans I'espace public en dit lgng
sur ce point. Cet équipement qui compose I'envieoment mobil de Val constitue un élément
d’appel pour venir en aide en cas de besoin. Notpressi notre enquétée éprouve le besoin
d’annoncer explicitement son « handicap » dangbes public, une fois a l'intérieur, dans

2 Nous nous référons ici a la présence de la vipilessonne dans la piéce polyvalente que I'on peéigpeler
« salon ».
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les murs de son domicile, le fauteuil reste soigement rangé contre le placard de |sa
chambre, a I'abri du regard. L’emprise du fautediéns I'espace du chez-soi la dérange.
Ainsi Val préfére demander aux aidants professitsde I'assister pour se déplacer prés|de
la fenétre ou dans le jardin, dans une zone lunseeaffrant une perspective visuelle
satisfaisante.

En accord avec I'effacement ritualisé des signeldpendance, ce qui prime dans
les micro-aménagements du domicile qui seront dmaint adoptés c’est la dimension
esthétique d’'une fonctionnalité technique. En Feagicen Grece, les tentatives d’intégration
du fauteuil roulant dans I'esthétique de I'ensemibdela maison traduisent ces enjeux et
montrent les difficultés d’assimiler le marquageatsd relatif aux équipements spécialisés.
Ainsi, lorsque les déplacements obligent l'usagendfauteuil roulant, une attention
particuliére sera portée aux matériaux, tissugelears qui le couvrent, le but étant d’écarter
la spécificité du signe handicap.

Délaissant ces equipements spécialisés, les aghiatssent a faciliter le confort de la
vieille personne seront effectués dans le rayonuatement. Ces achats, systématiquement
commentés aux chercheurs dans les deux pays, &lehdhés suite aux encouragements des
ergothérapeutes et portent, essentiellement, surmételas et le fauteuil. Support
d’orchestration de socialité le fauteuil, placénaemdroit stratégique, fonctionne aussi comme
centre d’'activités. Voir la nature, le jardin, fggssants, avoir un ceil sur la cuisine ou vers la
porte d’entrée sans étre trop exposeé au solesl staht les criteres qui définissent la place du
fauteuil. Situé face a un paysage en mouvemerigm@vec I'extérieur, cet objet & vocations
multiples se veut, avant tout, « confortable ».

En effet, le confort supposé a été systématiquerobsérvé dans les récits et les
pratigues des aidants informels qui ont été réspliétamment, en France et en Gréce. Cette
attention portée sur le confort cristallise le &dd’articulation entre corps défaillants et corps
valides et pointe leurs inscriptions spatialesc®kous le regard de I'autre, le confort de cette
position, qui est aussi celle dans laquelle onitegélimite les espaces d’insertion du dehors
chez-soi. Tout se passe comme si «ces lieux derstament » des corps n‘avaient rien
d’autres a présenter que leur confort — un comgfaranti grace aux proches.
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Le rapport de la vieille personne aux objets

Notre rapport aux objets n’est pas statistique |d4ahilité et mouvement traversent les
usages des objets et le sens qui leur est attribinsi le méme objet, la télévision par
exemple, concu comme support de communicationtargis dans le passé peut devenir objet
de déprise au grand age lorsque les situationgede @'autonomie se font jour. A ce propos
Nicole, une de nos enquétée francaises, précisdagt@evision représente pour elle une
maniére de voyager dans le temps, a défaut de powoy@mger dans 'espace.

En poursuivant les analyses de S. Pennec et F.dgnB-Uguen (2000), on peut
identifier plusieurs catégories d'objets en fonetaes significations qui leur sont octroyées et
des usages qui en résultent :

» des objetgechniquestel le lit médicalisé, qui fonctionnent comme degpports de
réaménagements de lI'espace et qui donnent lieus anéigociations entre la vieille
personne en perte d’autonomie et les aidants. @ouxe également dans cette
catégorie certains objets qui seront considérésrmm des essais », a I'image des
sieges électriques d’escaliers, qui seront abar@oplus ou moins rapidement ;

» des objets de kansition», a I'image du parapluie qui remplace la canrengwon ne
peut plus marcher ;

» des objets qui incarnentl’@spoir » comme les médicaments qui, face a une situation
jugée irréversible, symboliseront toute attentstdeilisation ;

» des objets qui fonctionnent commeupports de continuité identitaise Par exemple,
les poupées de Sofia qui sont « comme ses fill@ea»encore le frigo de Xavier,
transformé en placard de rengagement de ses dijetsasse ;

» des objets de géprise», tels la télévision et la radio qui permettemtage le contact
avec I'espace public rendu inaccessible ;

» des objets «écusés» ou «inaccessibles» comme le gaz qui permettait de faire
fonctionner I'ancienne cuisiniére d’Aggeliki, avamte sa fille détecte le danger que
sa mere faisait courir a la famille « de mettrefda a la maison ». L’'argent peut
également étre classé dans cette catégorie d'oljets qu’il en soit ce rapport aux
objets décrit la gestion des risques entrapercus lpopersonne et son entourage par
ses proches ;

* des objets dissimulés> au visiteur, a I'image du fauteuil roulant queup étre
disponible au regard des intervenants professisretet caché » a d’autres visiteurs.

Il va sans dire que les mémes objets peuvent appaé plusieurs catégories de sens a
la fois ou passer de 'une a l'autre en fonctioa sikuations dans lesquelles ils sont mobilisés
et du regard auquel ils sont exposés ; regard pasepar la vieille personne en perte
d’autonomie que par l'autrui. A titre d’exemple dieége électrique d’escaliers peut étre congu
comme « menagant » ou « neutre » dans I'imageidskm le regard qu'il s’y attarde.

La grande majorité de ces objets peut étre corésiciinme « ordinaire ». Relatifs a la
fonctionnalité domestique, a I'esthétisme du dolmiou les loisirs, ils fonctionnent comme
supports de mémoire contribuant de la sorte ardidsr le poids d’'un appareillage technique
gqui ne cesse de signaler la perte d’autonomie.t@@ss ce sens que nous soutenons que ces
objets, concus comme empreintes des liens priggediacilitent l'intégration de supports
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techniques spécifigues a la déficience et, ce rgisa@confortent l'identité de la vieille
personne. Ajoutons que ces supports techniquestsgiautant plus facilement adoptés que
leur lien avec le maintient & domicile, objectifi fpit sens pour la veille personne, soit établi.
Mais au-dela du principal intéressé, la personége diagilisée par I'age et la maladie, I'objet
technique ne sera intégré dans la fonctionnalithedtique que s'il est également validé par
laidant informel. Ce qui revient a dire que les @ragements et autres équipements
techniques constituent autant d’instruments sudieptde favoriser I'indépendance du sujet
age lui-méme que de supports d’aide et de soutsea-vis des aidants.

En effet, dans le cadre de nos cartographies, aeass remarqué que si un objet
technique, supposé compenser une perte d’autongraies'insere pas dans la cohérence
tracée par la multitude d’objets préexistants dangomicile, il ne sera pas intégré. Cet
élément est plus présent chez les ménages gré@nedis. Dans ces deux pays, examiner
l'intérét de I'objet cela revient a débattre, n@ulement, autour de références de qualité mais
sur sa capacité a s'inscrire dans la continuitéadeajectoire d’'une vie et, plus généralement,
d’un foyer familial.

Prothéses, fauteuils, lits médicalisés, siegestraéjaes d’escalier, déambulateurs
supposent des ajustements dans I'espace géograpdtigalationnel. En effet, I'introduction
des nouveaux objets techniques, plus ou moins e®lg@Et compatibles entre eux, guident
l'univers spatial et relationnel. L'analyse des nées montre que c’est surtout les objets
techniques d’ordre médical qui ordonnent les réagéments des lieux tout en instruisant les
articulations et tensions relationnelles. Pourite dutrement, les réaménagements envisagés
sont relationnels dans le sens ou l'introductioncde objets met en ceuvre des nouveaux
usages de l'espace de lintimité. Ces objets viehrse griffer sur d’autres qui peuplent
'espace du chez-soi depuis fort longtemps. Coroasme métaphores corporelles, ces objets
préexistants constituent des véritables supporsedmémoire pratique. Dans ce sens, ils
permettent de déjouer les inadaptations du logenpaemfois méme, plus sGrement que ces
objets techniques nouveaux et « novateurs » sugg@aé les professionnels. Comme le
précise a juste titre S. Pennec et F. Le Borgneedd@000), les automatismes incorporés a
travers des gestes mille fois reproduits ainsi dg trajets précis, parmi mille autres jamais
empruntés amenant jusqu’aux objets, rassurennhetitmnent comme de reperes identitaires.

A I'opposeé, les nouveaux objets techniques délogEnévidences des anciens gestes
qui ne vont plus de soi. Ces supports techniquetogtisouvent I'objet de fortes attentes, ne
seront intégrés que dans la mesure ou ils arrigsentroduire de nouvelles habitudes. Ces
dernieres seront adoptées des lors qu’ils permtettaboutir a un nouvel équilibre et de
retrouver les territoires personnels et colleatiéis I'habitat transformé, sans pour autant
déstabiliser les identités associées aux terrgoiP®ur conclure avec cette partie, l'insertion
de nouveaux objets techniques modifie les terativéis et interfére inlassablement avec le
niveau relationnel de I'habitat.
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Les objets du chez-soi congus comme supports itenis

Au sein de ces objets qui meublent et équipent denicile, les supports de
communication occupent une place spécifique. Tgi@énws, journaux, téléphones et radios
disent et redéfinissant les distances dans les.liemtravail de Michele Conte (1988) sur les
téléalarmes en est exemplaire sur ce sujet. D'dj@eéteure, le décalage enregistré dans les
usages respectifs de la parole releve les beseirstélécontact », formulés par les personnes
agées, indépendamment de toute nécessité d’intemeam cas d'urgence — défini ici selon le
point de vue des professionnels. Par ailleursaligse montre que certains objets techniques
destinés a établir le contact peuvent focalisete®ies attentes d’intervention sur le méme
interlocuteur. Nous retrouvons ici la notion deiddant principal. Notre enquéte permet de
valider les modalités de cette sociabilité a distanléveloppées par les personnes atteintes de
la maladie d’Alzheimer, du moins lors des premgegles de leur maladie.

Mais les arrangements du domicile ne s’épuisentgplimtroduction des nouveaux
équipements techniques, a visée communicationrmilepas. En matiere d’adaptations,
'enquéteur peut remarquer le déplacement de osrtabjets qui sont déposés a proximité de
la vieille personne afin de faciliter la communioat Ces objets, généralement accessibles
depuis le fauteuil, favorisent un inventaire daitéis précises que la vieille personne peut
alterner.

Ainsi Sofia, notre enquétée grecque de 83 ans, tlmujeurs avec ses poupées durant I'apres
midi. Elle leur fait prendre le bain, elle les deif elle les habille. D’ailleurs, comme sa fille
nous le fait remarquer : « il ne s'agit pas de péep mais de ses filles dont elle souhaite
continuer a prendre soin ». Le visage de Sofialaligx aux précisions de sa fille ainée qui
vient rétablir 'ordre des choses. Visiblement lj@oi du terme « poupées » de notre part p'a
pas réjouit notre enquétée mais n’étant pas en reeda nous reprendre elle ne pouvait
gu’afficher son mécontentement dans I'expressiosalevisage en attendant I'interventipn
de son enfant qui n’a pas omis d’apporter les @Biécis.

L’extrait qui précéde montre qu'’il ne s’agit pas des activités gérées de maniére
indépendante par la vieille personne en perte dfearhie mais surtout des tentatives de
maintien de soi médiatisépar et adresséesautrui. Soumis a I'épreuve de la non maitrise de
leurs corps, ces ainés affirment la volonté deesresijets avec le soutien de leurs proches.
Nous comprenons que, a I'opposé des supports tpodmiadoptés qui visent a « redresser »
ces corps perimés et anachroniques, les objetsidzsitquestion ici fonctionnent comme des
« béquilles » identitaires et, de ce point de Vele; apport peut étre largement plus efficace
pour la continuité de la trajectoire individuelle.

Par ailleurs soulignons que, du point de vue detderage proche, le cumul d’objets
complexifie la vie des lieux et dérange l'ordre dektions familiales. Ainsi, aux yeux des
aidants informels, un environnement riche d’obggtinterprété comme source de désarroi.
Dans ce cadre, la restriction des objets et degitastqui s’y associent devient obligatoire.
Dans des situations de perte d’autonomie relativés pathologie d’Alzheimer, les chutes
d’'objets et les fausses manipulations donnentdides usages restreints, strictement encadrés
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par la présence d’autrui, qui arrivent plus au rmgimécocement dans la trajectoire de la
maladie. Pour les proches, il ne s’agit pas ichtitder les besoins de la vieille personne
mais d’écarter tout « danger » ou « risque » ffadatusage de tel ou tel objet. En effet, dans
le cas des maladies cognitives dégénérativesdgaas de mésusages ou d’incidents avec les
objets prennent des significations spécifiques.«ldrame » déclenché par la chute de la
télecommande de la télévision ou encore l'incapadi se faire son café aboutira a une
contraction des objets a disposition de la vigibesonne et un rétrécissement de ses activités,
qui s’opére, tres souvent, au nom de sa sécurtéolt esquisse un lieu de vie « épuré », voir
« aseptisé », dont il est possible de se demaritlapgorte suffisamment de ressources et de
stimulations aux personnes en perte d’autonomien@zs Borgne-Uguen, 2000).

La restriction de I'espace actionnel de la vigilégsonne qui s’en suit montre sa faible
intervention directe dans son lieu de vie et tracha place, son statut et son pouvoir
décisionnel dans les remaniements de sa propréeeses Sur ce point, précisons qu’en
Grece, le maintien au domicile est explicitememntfialé comme un choix qui s’inscrit dans la
continuité de la volonté de la personne - mémeglarscelle-ci ne peut plus s’exprimer - ;
alors gu’en France son origine n'est pas toujoweq@éée. Par ailleurs, la nécessité
d’adaptation du domicile aux caractéristiques dedlution de la maladie n’a été observée de
maniére systématique dans aucun de ces deux pagsnént expliquer ce constat ? Tout
consiste a dire que cette fixité des objets eti@lexIrime avec la peur de la dégradation de
I'état de santé de la vieille personne qui se tecainsi niée. Mais les résistances de la part des
proches disent aussi la peur de « contaminationomme si la perte d’autonomie était une
maladie transmissible. Quant a la Suede, elle sen®écarter de ce modéle de
fonctionnement. Dans ce pays du nord de I'Europeghjustement des équipements et des
lieux aux aptitudes et désirs des personnes codegm@pparait comme un processus en cours,
toujours a repenser. Il va sans dire que de telstats marquent les modalités de participation
sociale de cette population agée et fragilisédgoaraladie.

En outre, l'analyse montre que lors des derniemdest de la maladie les
(in)adaptations de I'espace ne sont pas spontari@mgmmentées dans les propos des aidants
informels. Lorsque la vieille personne n’est plasngesure d’initier, d’elle-méme, la moindre
activité, les aménagements effectués ne concemlaatson espace central mais I'espace
d’intervention des aidants. Pour le dire autrementdehors du facteur financier nettement
limitant, objets techniques et aménagements spasawont adoptés s’ils contribuent a la
minoration des appels a I'aide, notamment enversidéscendants. La situation de Richard, un
de nos enquétes francais, est révélatrice de ot g@ivue :

Installé dans un fauteuil tout au long de la maging ne peut se lever qu’avec l'aide de|sa
fille et son aide-ménagere. Les deux femmes consatrprésentes au domicile intervienngnt
a longueur de journée pour I'amener au toilette,danner a manger, le porter au lit. Mais |a
fille se dit « épuisée » de cette situation et’émi de santé de son péere qui ne cesse de se
dégrader depuis cing ans.

Depuis trois jours, Richard passe de plus en pkisetnps allongé dans le lit médicalisé que
sa fille vient de lui acheter. Durant ce temps ilke fde Richard lui passe de la musique.
Quant a l'aprés-midi, « papi » ne reste plus devartglévision, sa fille vient d’investir dans
l'achat d’'un nouveau poste télévise, placé dansclsambre. Depuis ces aménagements,
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Richard ne sort plus non plus dans le jardin. « Bda passé, lorsque le temps le |lui
permettait, on le faisait sortir. Maintenant on peut pas le transposer avec le lit », nous| dit
la femme de ménage qui est venue s'installer dafmykr, il y a déja trois ans au moment|de
I'entretien.

Il va sans dire que ce corps placé la-bas, dans @mn, active une sociabilité réduite. $a
position en retrait est associée a sa place dassphce domestique et relationnel qui évogue
sa mise a l'écart. La marginalisation endossée ipadra pas longtemps : un mois apres
notre séance d’observation Richard ne sera plusedmonde.
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Les inscriptions spatiales dans I'espace du cheiz:$ogiques diversifiées

Nous avons vu que lorsque l'acceptation des dafai#s n’est pas possible des
stratégies d’aménagements peuvent étre mises @e plaur permettre le maintien des
habitudes dans leur état antérieur. Il s’agit land’ logique de compensation susceptible de
permettre au sujet de rester maitre des lieuxy ¢¢uwl social qui va de pair, le plus longtemps
possible. Dans ces cas la, le processus évolutd deladie semble contrélé legitimant de la
sorte la recherche et mise en place des possibititaménagement de l'espace, afin
d’améliorer la qualité de vie de la personne etep@autonomie.

Les logiques qui sous-tendent la mise en ceuvrgioies pour la transformation de
I'habitat active des attitudes consuméristes gengront, plus ou moins, en compte les
conseils et expertises meédicaux. Petites astucegoldges ingénieux, démarches
d'accompagnement, achats d’équipement et nouveliealations indiquent le détournement
d'usage des objets et des espaces et esquissenéxgésmentations plus ou moins
complexes. Ces pratiques donnent a voir des usdigesgents du corps et sollicitent des
stratégies relationnelles distinctes. Les transastiqui en découlent peuvent conduire a des
moments de coproduction des espaces privés etcpubliluant incontestablement sur les
modalités de participation sociale de la vieillesoane.

D’autres fois, les cartographies spatiales indigjues résistances des sujets ageés a
réorganiser les usages conventionnels de leudbetie. «Pouvoir y vivre comme avam tel
est le souhait de cette population qui refuse ddiphar les réeaménagements. Il s’agit la
d'une tentative de préservation de soi en atteetdadnouvelle atteinte de ses capacités
restantes. L’habitat, pensé comme prolongementocelpest aussi figé selon ce méme
schéma d’action ou, pour ainsi dire, d’'inactionngiise replier sur soi revient a se replier sur
son lieu de vie qui doit étre conserve en I'étaés€Cdans ce sens que nous soutenons que ces
logiques résidentielles sont des excellents catalgs des logiques corporelles qui sous
tendent la gestion de la perte d’autonomie. Réiraar soi-méme, le sujet jongle avec la
figure de I'assujetti. Ces corps racontent soulauntinsolite présence-absence a la vie qui se
manifeste par une réduction radicale de l'espasesin Cette derniére se dit dans la
rétraction tant de I'usage des différents espaueslgs objets du domicile.

Objets, temps et espaces semblent figés dansecesde vie qui accueillent la mort a
venir de ces figures presque immobiles. Progressw I'habitat de la vieille personne se
restreint a I'espace strictement circonscrit pagrisence corporelle alitée. Dans ces situations
ou la dévalorisation de soi est de mise et le sgesent privé de liens de soutien par son
entourage proche, aucune solution technique inevas pourra étre envisagée du cbté de la
personne malade. Dans de tels contextes, touttg@méenagement reste inachevé, bloqué
par des attitudes d'indécision. Il peut se fairgesague le reste de I'habitat soit abandonné aux
autres : membres de la famille, intervenants psidesels ou visiteurs. Des telles situations
n'autorisent presque aucune transformation du dtemit’idée de la réorganisation de
I'habitat et d’acquisition des nouvelles fonctioasra délaissée aux proches au vue de
'accompagnement des actes de la vie quotidieniabsknce d’élaboration de projet renvoie
a la remise, en mains propres, du destin de saawkeactes et initiatives assumeés par
I'entourage familial. Ces options sont, surtouisgs par les foyers aux faibles ressources
financiéres.
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Au-dela des logiques d’inscription spatiale prédest ci-dessus, dans la grande
majorité des cas, lors des premiers stades de kalimala vieille personne cherche a se
ménager en optant pour un changement radical dpdt® du chez-soi. Lorsque les sujets
sont confrontés au cumul de leurs déficiences, plissibilité d’accompagnement et les
difficultés de transformation de I'habitation, |Iérmdénagement dans le domicile des enfants
apparait comme la sortie de secours par excelléfiosuffisance des ressources ainsi que le
refus des enfants de laisser leurs parents seuls gia domicile gqu’ils occupent, le plus
souvent en tant que locataires, sont souvent égdquegu’il s’agit de justifier de tels choix.

Ces bifurcations de la trajectoire de la vieillegpane sont souvent accompagnées par
la crainte de perdre les avantages de I'ancien dt@mi localisation, ensoleillement,
disposition, voisinage, participation a la vie llec&arfois une logique d’anticipation est mise
en avant et le déménagement est présenté commenaimgre mal » devant la perspective du
placement en institution. Mais méme dans ces ¢da laeille personne n’a plus le sentiment
d’étre capitaine de son histoire, d’autres traqenir elle sa feuille de route. Les logiques de
lieux et d'objets se négocient pour efiar (et dans le meilleur des cageq ses enfants. Les
professionnels et les expertises médicales n’iedront pas dans ces choix, essentiellement
dictés par des contraintes matérielles et finaasiainsi que la disponibilité des membres de
la famille censés assumer le réle de l'aidant mpadc La quotidienneté de I'espace pratiqué,
en dehors des limites étroites du nouveau domiciest pas prise en compte dans ces choix
de vie.

Ainsi la fille de Kaliopi a été la seule de sesidrenfants susceptibles d’accueillir sa mere
chez-elle & avoir entrepris les démarches relatigeson déménagement. En effet, elle
réunissait toutes les caractéristiques nécessairefle était divorcéee et ses enfants
n’habitaient plus avec elle, ce qui rendait unermihae de son petit appartement vacante, elle

travaillait et, surtout, c’était une femme !

Mais I'idée du déeménagement n’enchante pas vrairAegito, sa mere, habituée a son T4 a
Athénes gu’elle occupait seule depuis la mort dersari, il y a déja quinze ans au moment
de I'entretien. Par ses activités associatives,ilr@tait connue par tous ses voisins qui|lui
rendaient régulierement visite plusieurs fois pamsine. D’ailleurs son fils, qui habitajt
également a Athénes, ne manquait pas non plus skepéa voir, environ une fois tous les
quinze jours. Qu'est-ce qu’elle pourrait bien faige Thessaloniki cette femme de 83 ans
originaire d’un petit village crétois ?

Quatre ans apres son installation chez sa fillegidr parle toujours de son ancien lieu de
vie. Et méme si I'incohérence de ses propos ne gigpins de saisir le sens de son récit le
regret traverse tout son étre !
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VULNERABILITES , EXPERIENCES DE SOCIABILITE ET INSCRIPTIONS TERRITORIALES DISTINCTE S

La décomposition analytique des données empiridaiésressortir des sociabilités
distinctes selon les lieux, les personnes, leupagdpau territoire et leurs caractéristiques
sociodémographiques. Elle rend compte des condéimaiti-dela des ruptures biographiques et
de la disqualification sociale qui atteint cett@plation souffrante d’Alzheimer. L'analyse de
ces processus souligne les liens observés entcegtiems de vulnérabilité, (dis)continuités
biographiques et expériences spatiales.

Mais gu’entendons-nous par « vulnérabilité » ? lotiom dépasse I'exposition a la
douleur physique et psychique associée a la malddizheimer et rejoint celle de la
fragilité, congcue comme une « disposition a étr@oemmageé, altéré, détruit » (Gucheret.
al., 2007) sur le plan physiologique, sensorimoteognitif, psychique, émotionnel et/ou
relationnel. Les pertes qui en résultent affectantapacité de la personne a défendre un
equilibre avec son environnement ou a le répaiigg audes événements perturbateurs.

La dépendance induite par la maladie d’Alzheimert @¢re définie comme une forme
exacerbée de fragilité, sans retour en arriereilpes€&lle ne constitue pas pour autant en soi
un cadre de visui generisComme Lalive d’Epinay (2005 : 83) le fait remargaguste titre,
d’'un point de vue macrosociologique, il convient smiligner que la fragilité n’a pas fait
I'objet d’'une institutionnalisation a I'image degtees étapes du parcours de vie.

A un autre niveau d’échelle analytique, et en camtfxnt la notion épidémiologique de
la dépendance aux manieres collectivement conetitdé penser et de vivre le vieillir, nous
soutenons que la vulnérabilité est inégalement wonEar nos ainés. La pluralité de ces
conceptions s’inscrit dans des relations de sdi@lat de solidarité diversifiées qui, a leur
tour, émanent des inscriptions territoriales ditgs. En effet, vulnérabilité et fragilité sont
marquées par des fortes variations spatiales étlescl’ensemble de ces constats éclaire
'hétérogénéité des modes de participation soaléeurs dimensions spatiales. Dans ce
cadre, une interrogation surgit : les différentesceptions de vulnérabilité induites par la
maladie d’Alzheimer quels rapports construisergseivec le territoire public et privé ?

Dans la perspective d’'une généralisation de nosclgsions, I'ambition d’une
comparaison des trois territoires retenus a pelansise a jour de similitudes sur le territoire
francais et suédois concernant les liens qui serttsentre la conception et la gestion des
actions gérontologiques aupres de plus agés ea gladtonomie et leurs pratiques spatiales.
Mais au-dela des similitudes socioculturelles, anstat surgit : si les hommes faconnent les
territoires, linverse est aussi vrai, méme lors o dernier cycle de l'existence. Ce
faconnement, médiatisé par la notion de solidatitde sociabilité, autorise la révélation des
différents profils de participation sociale maldgé pertes d’autonomie enregistrées — profils
qui se déclinent differemment en fonction des cdete socioculturels. C’est cette influence
réciprogue de la perte d’autonomie sur les lieubegtpratiques de sociabilité et de solidarité
qui a été questionnée dans ce rapport et qui sésemiee par la suite.
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La vulnérabilité : de la Gréce a la Suéde en passpar la France

En Gréce, la vulnérabilité des personnes vieilligssa est congue comme « normale »
ou, si vous préférez, comme faisant partie de ril@®des choses », partie prenante de la vie
de ces ainés - et ceci indépendamment de leurdétatanté. Autrement dit, la fragilité
observée est considérée comme une composante lisgeirde la vieillesse, et non pas
comme une résultante induite par la maladie d’Alnlee. Concue comme une épreuve
« naturelle » de la vie, la maladie active ici wwmnscience que I'on pourra qualifier de
« naive », qui affiche son attachement religieuaosepte le fatalisme, laissant volontiers de
cOté toute tentative d’anticipation.

Quelques réticences s’expriment a travers lestsffix intellectualisation » formulés
par les enquétés grecs issus de classes socialeplus aisées. Si ces tentatives de
rationalisation visent a prévoir les déficienceygipues et cognitives, en régle générale,
lannonce de la maladie est vécue comme un évértemein annule I'expression et
revendications de nouveaux choix de vie, au-deks dmsidérations métaphysiques qui
résonnent des croyances religieuses.

En laissant volontiers de coté les expressions iplogsques de la pathologie, la
société grecque déplace le curseur vers lisolerdestainés. Ce dernier est présenté comme
«le vrai probleme», une réalité lourde qui exige des stratégiesndentien des liens,
généralement, mises en place par les vieilles peesoet entretenues par les proches. En se
repliant sur la sphere d’interconnaissance fareilid¢ sujet agé fragilisé par la maladie
annonce gue ses modes d'acces au monde reposamitatp sur des médiations humaines
gue mateérielles, essentiellement télécommandéesopaentourage. A ce propos, soulignons
gue ce dernier point n’est pas toujours partagégsmautres membres de la famille. Ainsi,
lorsque les vieilles personnes en perte d’auton@niiipent des parcours de vieillissement
possibles, la majorité des ressources identifiéegaie au réseau familial — et a un moindre
degré au réseau ecclésiastique. En accord aveonstat les pratiques des soins, mises en
place et essentiellement réalisées par les menderésfamille, se tiennent a I'écart de toute
initiative qui pourrait laisser entendre un placaien institution.

Ajoutons qu’en Gréce, les engagements sociaux @esopnes agées s’appuient
également sur le réseau religieux et ses manif@ssatassociatives. Les modes de
participation sociale qui en suivent contribuetd aurvie d’un tissu social qui met en lumiere
la continuité de la vie antérieure de la vieillegmmne. |l va sans dire que ces types de
participation impliquent 'engagement d’autrui. €e&n fonction d’'une certaine perception de
la vulnérabilité, attribuée a tord ou a raison patrui a la population agée atteinte
d’Alzheimer, que lintégration sociale de ces perss se (dé)construit. Dans ce sens,
I'(in)validation de personnes agées comme acteglla @ie sociale s’opére en fonction d’'une
vulnérabilité supposée, livrée a I'appréciation deses membres de la communauté.

En Suede, si la place tant matérielle que symbelides vieux dans la vie sociale
apparait comme un enjeu fort pour les territoimscernés, la place des vieux déments n’est
pas questionnée. A leur tour les personnes agésistes de démence ne se pensent pas
comme membres actifs de la communauté mais comamyant droit » a un certain niveau de
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prise en charge collective. Ce gu’elles montrennleux les données suédoises c’est que si
l'arrivée de la maladie d’Alzheimer dans le procssdu vieillissement induit un repli sur le
domicile et que I'organisation du territoire et siistéme de soins peut renforcer la propension
a I'immobilisation ou, au contraire, la freiner. i¥xace pays du nord de 'Europe ou la vie est
organisée autour du domicile et peu tournée vesddtieur, y compris vers la famille et les
voisins, il est difficile de concevoir la place ldevieille personne démente sur I'espace public,
en dehors de la place qui lui a été réservée pardeit de la prise en charge médicosociale.
La sociabilité formelle qui en résulte dicte auesluagé atteint d’Alzheimer les modes de
participation sociale auxquels il a droit.

Oscar a voulu que nous l'accompagnions lors de isdevau centre de soins de jour. Le
rendez-vous a été pris a la fin de I'entrevue ¢estsdéroulé chez-lui et en présence de [son
épouse : « vous étes la bienvenue. Je serai hedeeugus montrer mes activités ».

Oscar se rend au centre cing jours par semaingeehBB0-15.00 Lors de notre déplacement
en bus (transport en commun mis en place par @nittient a nous montrer son ancien ligu
de travail et nous donner quelques éléments congpitines de son histoire de vie. « En
regle générale, j'arrive en milieu de la matinéensus dit Oscar, alors que le bus s’arréte
devant la porte d'entrée. Avant de quitter 'autodademande au conducteur d’attendre au
méme endroit lorsqu’il viendra nous chercher. Lpaagse du chauffeur se dessine dans un
sourire qui se situe entre la compassion, l'irortele désarroi. Mais Oscar ne semble pas y
préter attention.

« Omsorg Aleryd est un batiment plutdt grand end’bonne réputation », nous dit-il, upe
fois descendu du bus. En effet, la structure cohties maisons de repos et des centres de
soins munis d’'un équipement de pointe. Nous avangers la porte d’entrée mais une fois

gue l'on franchit le pallier, Oscar semble dérang#tre enquété a du mal a composer ayec
le réle du « guide » et de I' « usager » du centre.

Lorsque nous nous retrouvons dans le hall, nouss rapercevons d’un vieux couple qui
attend au salon. « lls attendent le personnel chiree», nous dit-il, « ils vont leur montrer |e
parcours de soins et leur expliquer le dispositiDe notre c6té nous patientons assis
quelques chaises plus loin. L'infirmiere du cerdreéve apres quelques minutes d’attente.
Elle nous accompagne au centre d’activités de tunDscar garde toujours son baton [de
marche et son dossier dans ses mains. Quand notserdans le centre, Zar, la personne
d’accueil qui s’occupe d’Oscar, nous souhaite lanvienue.

Oscar insiste sur le fait qu'il faut faire attenti@ nos vétements : « il est arrivé que certains
membres partent avec le manteau d’'un autre paterRour éviter les tracas le personnel
incite les usagers a déposer sur leurs vétemerds2tiguettes portant leur nom. Oscar Suit
I'exemple et apres avoir agrafé avec une épingtmarrisse son étiquette, récupéré dans son
dossier, il dépose soigneusement son manteau auglds notre et il laisse a c6té son baton
de marche.

Zar nous offre le café mais Oscar est tellemenirelés de montrer son travail qu’il décline
sa proposition. De notre c6té nous acceptons vidmtAussitot notre tasse de café arrivge,
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nous rendons dans une salle séparée, la ou Osaasake habituellement « pour écrire [sa
biographie », un exercice qui lui prend environ xiéeures par jour.

Oscar souhaite ajouter quelques éléments a son ipretdmoignage dans le cadre de
'entretien qui a été mené dans son appartemensuii® il nous montre son écriture en
insistant sur le travail conduit en ce moment. dt en train de rédiger une partie de spn
manuscrit portant sur la vie de son frere. Il n@xplique que pour mener a terme son travail,
il fait également allusion a un documentaire ensé®@ au sujet d'un accident de bateau|ou
son frére était impliqué. Il précise qu'un anciarisin I'aide a rédiger ce chapitre : « il ge

débrouille bien avec linformatique, mais moi je treuve aucun intérét a apprendre|a
utiliser un ordinateur ». Oscar se déplace toujoagec son travail journalier dans son

dossier qu’il rapporte soigneusement a son domicile

Apres une heure de discussion, Zar entre danslla sa nous échangeons avec Oscar et
nous fait part de son souhait de participer a larsge. Mais sa proposition ne semble pas
enchanter Oscar qui s’éloigne discrétement darsalen. Nous conduisons un court entretien
avec Zar tandis qu’Oscar boit son café avec lesesutnembres du centre. Autour de la table
ou il est assis, certains lisent le journal mis i@position des usagers alors que d’autres
bavardent a baton rompu avec lui.

A la suite de I'entrevue avec Zar, Oscar nous fiite le tour de l'unité et nous donne des
explications au sujet des différents equipementsahire. Il nous montre les toilettes, les
réserves, la cuisine et la salle ou se dérouleffémintes activités, telle la peinture et la salle
de repos que nous voyons ci-dessous :

PROGRAMME DERECHERCHE RESPONSABLESCIENTIFIQUE : A. MEIDANI
Attachements Institutionnels : Unité INSERM58 & UMR N°5193 — CNRS LISST/CERS
"Vieillesses, dépendances et responsabilités pdésques publiques au secteur informel.
Configurations d’aide efidarités intrafamiliales en France, Suéde et Gréce



- 65 -

! 3
‘.‘
i ,
ey
[
‘

PROGRAMME DERECHERCHE RESPONSABLESCIENTIFIQUE : A. MEIDANI
Attachements Institutionnels : Unité INSERM58 & UMR N°5193 — CNRS LISST/CERS
"Vieillesses, dépendances et responsabilités pdésques publiques au secteur informel.
Configurations d’aide efidarités intrafamiliales en France, Suéde et Gréce



- 66 -

Cependant, il nous précise qu'il n'emploie pas smvices puisqu'’il est trés occupé par ses
activités qu’il suit quotidiennement, en plus de swriture qui lui « prend un temps non
négligeable par jour ». En réalité, Oscar se réf@gea la promenade et d’autres activités
ludiques (tels les jeux de table et les séanceg/dmastique) qu’Oscar suit inlassablement.

Durant la visite guidée, il nous montre de nouvédalpiéce ou se situent nos manteaux
respectifs et nous donne l'impression de penser @éjotre prochaine visite : « vous voyez
bien comment il faut faire ». Nous ne nous somrassrpmpées, quelques instants plus tard,
Oscar nous demande de revenir a un autre momeastudl aura accompli sa biographie.

L’extrait indique clairement que notre enquété smge et construit ses activités
comme membre d'un collectif ayant droit a un certdispositif de prise en charge. La
sociabilité formelle qui en résulte trace les condod’'un mode de participation sociale
spécifique, qui contribue au maintien d’'un certidssu social organisé par le systéme de
soins. Ce dernier est susceptible de renforcerdpgmsion de la validation de personnes
agées en perte d’autonomie, si non comme actegrausQ au moins comme usagers d'un
certain dispositif institutionnel. Les efforts dationalisation qui accompagnent de tels
processus soulignent Il'attachement de la populasoédoise a des médiations plus
matérielles qu’humaines.
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Quant a la France, les résultats montrent qu’ele sgue dans une position
intermédiaire entre les modeles du sud et du nertiEdirope présentés ci-dessous. Ainsi ce
pays oscille inlassablement entre des considésatimatérielles et relationnelles de la
vulnérabilité qui n'ont pas cessé d’alimenter lesdalités de la prise en charge d’'un grand
age agrippé par la maladie d’Alzheimer.
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Configurations familiales et solidarités dans le®is pays enquétés

Il est évident que de telles expériences commes aiDscar contrastent avec les
expériences de vulnérabilité enregistrées en Gragesein desquelles le réseau familial
occupe une place prépondérante. En effet, dansy® lp famille apparait comme principe
actif de I'existence, schéme organisateur de fj@dtaire d’'une vie, souci, préoccupation et
sortie de secours. Ainsi dans la société grecoueagseau familial devient le lieu, par
excellence, d’exercice de I'entraide intergénératale ; alors qu’en Suede les configurations
familiales apparaissent médiatisées par un niveastikutionnel ». En comparant les données
empiriques issues de I'enquéte de ces deux pays, amons l'impression que les principes
sur lesquels les grecs ont basé leur vie sont dii§igs, voir « périmés », aux yeux de nos
enquétés suédois. Il en résulte que le réle qujmeda famille dans la prise en charge des
personnes démentes donne lieu a des modes degasitic sociale fortement diversifiés.

Ce postulat se vérifie également, mais a un moinggré, a travers les données
francaises. En France, la famille élargie (ascetsdaescendants et collatéraux) est portée au
niveau des valeurs en tant que « lignée » et «<hsouenais elle ne désigne pas un référentiel
culturel de I'ethos quotidien. A I'opposé en Gréleedevoir du soutien entre les générations
ne s’exprime pas seulement en termes de valeurayérse aussi les pratiques. Ainsi dans ce
pays du Sud de 'Europe se dessine une solidaunitdestoir qui s’oppose a cette solidarité
élective enregistrée en France décrite par De Bif§l03). Précisons que cette derniére ne
repose pas sur les amis mais sur le luxe de negra®voir la sociabilité familiale comme
une contrainte ni un devoir — une possibilité autile réservée aux seules familles munies
de moyens matériels nécessaires. A contrario, f@ueitoyen grec, ce devoir est présenté
comme une nécessité rappelant avec force queittastd mécanique, chere a Durkheim, est
toujours d’actualité. La crise économique qui traede pays n’est pas étrangere a ce constat.
Nul doute que nos résultats annonceraient d’apistes réflexives si 'enquéte se déroulait a
un autre moment de I'histoire grecque et européenne

Cette focalisation des grecs sur la famille s’aféca d’autres principes moraux et
fondateurs de I'existence : valeurs religieuseg, Honté, charité, attachement au sol natal,
discipline, droiture, respect, éducation, accugilcenvivialité. Les parcours de vie qui
expriment ces valeurs morales réactivent la reptésen des personnes vieillissantes
(démentes ou pas) comme des figures héroiques tdimps révolu. Dans ce cadre, les
références au passé se multiplient soulignant, dola fois, la pénibilité de l'existence,
'absence de confort et les moments de partage aweai, comme pour consolider cette
dimension héroique d’autrefois. Ce que les unsaidigux autres dans I'espace du territoire,
privé et public, revient constamment dans les séeit les pratiques rapportés de cet
échantillon grec :

« Réfléchissez ma chére, réfléchissez et écotrzbique je vous dis : vous allez voir qujau
final, il N’y a que 'amour qui reste, rien d’autrgue 'amour ! ».

Telle est la maniere qu’Alexandra, qui ne s’est paantrée trés loquace toute au long |de
notre présence dans son domicile, choisit pour ndius adieu. Au moment ou elle ngus
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accompagne a la sortie de son domicile, loin deptasence de la femme de ménﬁge,
Alexandra, en une phrase, synthétise la trajectdivae vie : la sienne.

Epouse d’'un diplomate et mére des trois enfanexakidra a consacré sa vie aux autres, pas
étonnant donc qu’elle préte autant attention a kam Les associations caritatives e
'Eglise boivent du vin a sa santé et tout le moaden mot positif a dire sur elle - tant |le
bénévolat et le don de soi ont pu animer la trajgetde sa vie. En effet, c’est elle qui a fondé
'orphelinat apres la mort de son troisieme enfasigst elle qui a créé la maison de retraite
du quartier apres le déceés de son mari, c’'est em@die qui a mis en place les colonies|de
vacances de I'Eglise.

Toujours fidele a ses valeurs, et malgre les calgp$a vie, elle a mis tous les moyens dont
elle disposait, financiers et humains, au servieesd ville natale et de ses concitoyens. Il faut
dire que le pere d’Alexandra a exercé ses fonctamgualité de maire de la ville durant upe

vingtaine d’année « sans jamais baisser les braguteles difficultés de son mandat ». En
guise de reconnaissance, certaines des structuisesnen place suite a ses interventions
portent son prénom : « Orphelinat Sainte Alexanelra

Ces types de représentations de la vieillesse rparment la sagesse et forcent le
respect, active aussi des formes de participaiarae spécifiques. Sur ce point, précisons
gue chez la population masculine, la trajectoiividuelle s’exprime plutdt a travers des
appartenances professionnelles passées, alorseguerhmes insistent sur les solidarités
familiales et associatives. Si les réseaux d'irsttign sociale qui en résultent soulignent
limpact de ces appartenances sexuées, force esindg¢ater que les différenciations genrées
s’estompent avec I'avancement de la maladie.
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Le choix renouvelé du territoire : France, Grece 8tiede

A travers l'histoire de vie d’Alexandra, nous vogogue ces formes de socialité
mobilisées en Gréce évoquent des considérationsvessde la vieillesse qui valorisent, non
pas I'age en tant que tel mais, I'ancienneté dadaence sur le territoire, et ceci au-dela des
signes de perte d’autonomie. Ainsi, la diversité geofils de vulnérabilité répertoriés reste
tributaire d'images anciennes propres a l'histdoeale, au sein desquelles le rapport au
territoire émerge comme un facteur discriminantn®eae cadre, le territoire est présenté en
tant que porteur de références d'un patrimoine ticglael, socle d'une société
d’interconnaissance. On retrouve dans ces expresd® socialité une forme de mémoire des
lieux intégrée, qui fait sens pour la majorité deslles personnes résidant dans ce pays
meéditerranéen —indépendamment de leur état de. santé

Alors gu'en Gréce c’est le choix renouvelé du temé qui dicte les pratiques, en
Suéde et a un moindre degré en France, c'est lix des pratiques sociales qui dicte la
délimitation du territoire dans lequel évoluent Wslles personnes démentes. Dans la société
grecque, les personnes qui s'inscrivent depuisgdegrations dans les mémes lieux s’en
réclament et acceptent toutes les pratiques dalsbigs qui s’y situent. A titre d’exemple,
les églises grecques sont encore fréquentées stnmhkent de fideles régulierement, en
dehors des enterrements et des mariages — urie iGasln’a été enregistrée ni sur le territoire
suédois ni en France. De telles spécificités sottioelles ont forcément des conséquences
sur la sociabilité et la participation sociale sieslles personnes démentes — faisant reculer le
risque du repli sur soi.

Il en est de méme de leur présence dans des egps#ules, tels les cafés. Ces lieux
de sociabilités qui accueillent régulierement leditués du quartier, le plus souvent une
population masculine, offrent encore des possiisiliie rencontre méme aux plus agés d’entre
eux saisis per leurs déficiences.

Ainsi en Grece, le territoire fait 'objet d'une @epriation symbolique générée par
une forme de proximité socioculturelle qui parteigle la naissance d'un sentiment
d’appartenance (Roupnel, 1984). Ce rapport a lesga traduit dans un lien d’appartenance
a double sens : les territoires appartiennent a wieiles personnes qui, a leur tour,
appartiennent a ces lieux. Qu’elles soient démentepas, ceci importe peu. La définition de
soi se trouve ainsi fortement associée au sentird&pgpartenance a une communauté
sociohistorique, une inscription généalogique gitteiale. Le tout mobilise des modes de
participation sociale spécifiques : a titre d’exéapprécisons que la femme de ménage qui
s’occupe d’Alexandra est une des filles de I'orptadl et que I'équipe médicosociale qui la
suit est I'équipe de la maison de retraite fondéresps soins.

De telles perceptions de soi paraissent dépasséessial société francaise. Quand a la
société suédoise, les lieux investis ne semblest @aquer de liens, méme lorsque les
relations de personnes au territoire s'inscrivaarisdla durée. La cartographie effectuée a la
résidence secondaire de Kerstin décrite plus lmupéartie des exceptions qui confirment la
regle. Pour ce pays du nord, l'inscription teriisie peut se concevoir et se vivre en dehors de
toute inscription généalogique. Ainsi, les résidasg trouvent davantage caractérisés parce
gu’ils sont ou ce gu’ils font, et moins par ce dqaiént/faisaient leurs parents ou grands-
parents qui ne résidaient pas d’ailleurs, forcémrammiméme endroit.
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En Gréce et en France, les cas enquétés qui eneagiisles ruptures dans leurs
parcours résidentiels se rapprochent davantage deodéle de participation sociale suédois.
Lorsque le déménagement est subi, la désinscripéioitoriale qui en résulte confére aux
vieilles personnes le sentiment de ne pas étearaplace. Les difficultés de la personne en
perte d’autonomie a changer de lieu de vie concdrderec l'impossibilité pour elle
d’envisager d'autres formes de participation segiak déterritorialisées ». Pour le dire
autrement, concues comme supports de sociab#igerelations amicales et les relations de
voisinage renvoient a I'expression d’'une solidaldigale. Ces réseaux relationnels (amical et
voisinage) sont fortement inégaux entre les napifisincarnent I'ancienneté de I'inscription
territoriale et les personnes agées dernieremetdlliées sur ces mémes territoires suite a un
démeénagement. Pour ces ainées, les differentegdatenl’inscription territoriale s’expriment
tant a travers les relations interpersonnelleslgsidiens symboliques et réels, tissés au fil du
temps avec les supports collectifs d’action. Legamlités et solidarités qui en résultent sont
difficilement dissociables des modalités de partiion sociale et de leur ancrage territorial
méme lorsqu’il s’agit des vieilles personnes entepafautonomie — du moins lors des
premiers stades de la pathologie.
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Maniéres d’étre présent dans les lieux et les terdpgencontres collectifs

Toutefois avec le temps et l'avancement de la nmlalgks personnes atteintes
d’Alzheimer se tiennent en retrait des lieux publides justifications des refus de
participation a la vie sociale reposent sur le edndu foyer qui se présente comme un lieu
« protégé ». Néanmoins, en Grece, si le chez-poésente le lieu par excellence de sécurité,
c’est I'espace public qui incarne le lieu de bi¢meéLa participation a la vie sociale est
congue a travers le prisme de présence a des stamife exceptionnelles, essentiellement des
fétes organisées par d’autres membres de la fagtjlle@ un moindre degré, a des animations
saisonnieres proposees par la cité — sans omettre pjause café » et les fameuses
« promenades » en compagnie d’'un aidant, formahfoumel.

En accord avec ce constat, le renoncement a lahea&st considéré comme un indice
d’entrée dans « les années fragiles ». Si la maxciwe but utilitaire (nous nous référons ici
aux déplacements liés aux activités contraignaseda vie quotidienne : faire les courses, se
rendre au centre des soins etc.), les promenanhssré’ent du coté des loisirs et constituent
autant une maniere de se sentir vivre que de egtdngévitable. Il va sans dire que la marche
dépend fortement de la localisation résidentidte.effet, au centre ville ces activités sont
inexistantes alors que les zones périurbaines semplus propices au développement et
maintient de telles pratiques. Quoi qu’il en sdans ce modele de participation sociale, les
relations interpersonnelles se présentent forterspeatialisées, ancrées dans un territoire qui
pivote autour du lieu de résidence. Avec l'avandéela maladie, les relations sociales
s’ancrent dans une proximité spatiale de plus es gstreinte.

En Suede, le grand age et 'avancée de la malaalbecsnpagnent d’'un sentiment
d’exclusion : aucune personne de notre échantillorse sent intégrée dans son territoire de
vie — et ceci indépendamment de ses engagemerdseants. A 'opposé, en France nous
remarquons que de filiations inscrites depuis lemgts dans le territoire facilitent le
sentiment d’intégration et les pratiques de pauditon sociale de ces personnes agees en
perte d’autonomie. Ce sont surtout les adhésiosscagives qui résument la participation a
la vie sociale de cette population. En effet, lewrhes francaises et leurs proches insistent
beaucoup sur les coups de main bénévoles qu’atiedannés a l'occasion des événements
plus au moins extra-ordinaires de la vie asso@athandis que I'engagement municipal, plus
ou moins formel, fait la part belle aux hommes. Qudil en soit, la relation entre la perte
d’autonomie au grand age et le retrait de la vazade est loin d’étre lin€aire.

Notons, par ailleurs, que le désengagement effegtf coincide pas a un
désengagement vécu. La dynamique des activité®gms® poursuit dans un engagement
subjectif de la vieille personne. En Grece, cetagegent résonnera essentiellement de
investissement dans la vie familiale ; tandis equ’France, des formes d’engagement plus
formelles seront également mobilisées. La malagli@ voquée pour justifier la cessation des
activités et la Iégitimation de ce sentiment d'gradion et de participation qui perdure, méme
en absence de prise objective.

L’analyse montre donc que chaque pays produit dpsels d’engagement social
diverses, reposant sur des formes d’inscriptiotigpadistinctes. La pluralité du sens qui s’en
dégage annonce la place de I'ancrage territorias$ d définition méme de 'engagement. En
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Grece, aucun témoignage récolté n’exprime le semtirde se trouver en marge de la société.
Méme lorsque les pratiques enregistrées laissersep@ une mise a I'écart de la vie locale, la
vieille personne démente reste toujours au cerria die familiale et de ses manifestations
sociales. Dans le droit fil de ce raisonnementsdatiment de ne plus faire partie de la
commune rime avec le désarroi, les sentiments rdcistme et d'isolement enregistrés en
France et, surtout, en Suede.

Nous soutenons donc que les réalités topographejues pratiques relationnelles qui
animent ces modes de participation de la vieillessqene démente justifient un sentiment
d’intégration sociale ou d’exclusion. En Francesst’surtout la famille qui parait s’affirmer
comme rempart au sentiment de solitude de cesmpesd@gées en perte d’autonomie, alors
gue la force incluante de la communauté active fdemes d’intégration sociale, plus ou
moins concluantes, pour les natifs. Chez les peeoagées qui ont développé, dans le passé,
des stratégies d’engagement et de participatiom @sseoir leur intégration sociale dans le
territoire de la vile, les sentiments d’isolemendnts plus atténués. Rappelons-le, la
participation sociale ne rime pas forcément avecfdemes d’engagements formels a la vie
locale du quatrtier ; il s’agit, plutdt, d’'une margéd’étre présent dans les lieux et les temps de
rencontres collectifs. Dans le droit fil de ce osisement, les retraits objectifs des vieilles
personnes en perte d'autonomie de certaines forscsociales ne coincident pas toujours
avec I'idée du désengagement de leur point deAueontraire, plus la vieille personne a été
amenée a assumer des responsabilités dans sonurgarde vie, plus le sentiment
d’intégration sociale semble solide et permanemtdela méme de la cession de ses
engagements.
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Les médias et les proches : une expérience so@aleprocuration

La conviction de faire partie des derniers témeinants d’un microcosme qui n’est
plus, nourrit le sentiment de vivre a I'écart dunde, un monde dont certaines dimensions
restent uniquement accessibles a travers les métlias proches. Ces supports de médiation
paraissent comme des vecteurs ambigus du maintiere cemprise sur I'environnement
extérieur car ils mettent en évidence toute laadist qui sépare la vie passée des personnes
atteintes d’Alzheimer de leur vie présente. Aiasiddio, davantage investie par les personnes
issues de milieux aisés ou ayant connu une ascesemale, accompagne les individus au
long de la journée; alors que la télévision cdmstiune compagnie, surtout, pour les
personnes de milieux populaires. Ces pratiques agrwationnelles obéissent a des logiques
distinctives et elles assurent une fonction devisgence puisqu’elles permettent aux vieilles
personnes démentes de renouer — autant que fgieuse avec leur temps et I'espace social
du dehors.

Sur ce point, ajoutons que ce sont les faits sgains leurs manifestations les plus
violentes qui attirent, surtout, I'attention desrgmmnes agées atteintes d’Alzheimer. Ces
dernieres manifestent ainsi qu’elles sont en g I'actualité et qu’elles continuent a étre
concernées par le «vivre ensemble ». Mais leuosxdlustrent également I'écart de cette
population avec le monde moderne activant, en retles jugements moraux aussi indulgents
gue réactionnaires. Pour saisir ces réactiongnvient de prendre en compte que ce monde
extérieur parait étranger et supporte des inquestypdopageant une sorte d'incompréhension
chez cette population vieillissante en perte d’aatoie. L'isolement qui en résulte implique
'effacement ritualisé de soi-méme de l'espace ipullfette « disparition » sociale de la
vieille personne démente semble anticipée en Frainee Suéede.
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Vieillesses, morts et maladies

En Suede, les catégories populaires refusent deepeda vulnérabilité comme
I'horizon de la fin de leur vie et surveillent meiteur santé que les catégories en mobilité
sociale ascendante qui integrent le risque depart#ance. Pour cette partie de la population
aisée qui met en place des pratiques visant aprdes pertes cognitives, le corps fait I'objet
d'une surveillance accrue. Les prescriptions méekcaont généralement suivies et les
meédecins sont régulierement consultés pour antiégsefuturs déréglements du corps. Nous
comprenons aisément comment des telles perceptmnsinérabilité activent des modes de
participation sociale dictées par le circuit deiige en charge médicosociale.

En Gréce, les consultations médicales ne visenapaparer les dysfonctionnements
graves relatifs a la maladie mais a amoindrir lexmsséquences néfastes. La maladie n’est
pas évoquée sous l'angle d’'un épisode aigu en reatié santé mais comme la couleur
dominante d’'une trame de fond polypathologique ppoa ces vieillesses «un peu plus
difficiles » que les autres. Mais en quoi conslete difficulté ? Ces vieillesses mettraient a
rude épreuve le fantasme de la société grecqumaukir débout ». Tel est le réve des ainés
grecs ; un réve qui se transforme en cauchemarlebedeux atteints d’Alzheimer. A partir
du moment ou I'état de santé cloue la personnét,goell importe le nom de la maladie qui
est derriére tout ¢a, peu importe son age. Desstpkrceptions de la mort concordent avec la
place limitée qu'occupent les médecins et les pales thérapeutiques dans la prise en
charge des vieilles personnes en perte d’autonopeiepluralisme meédical qui anime les
pratigues de soins au grand age se dit aussi @snBehs qui se tissent entre les prises
médicamenteuses et les remedes des grand-meresirsgorésents dans I'entretien du capital
santé de cette population. Le tout réactive leacjpes d’'une médecine hippocratique a
laquelle la Grece n’a pas finit de montrer sonchiganent.

Dans ce cadre la vieillesse et la mort se présera@ant tout, comme des données
« naturelles », et elles doivent rester commege{lioi de plus « normal » que de quitter ce
monde aprés avoir atteint un age avance ? Congumeaine composante de la vie, la mort
devient une donnée a laquelle les ainés penseunliénégnent — et ceci bien avant méme
larrivée de la maladie. Les références expliciéesette thématique en disent long a ce
propos : «Que Dieu me prenne ma filke; «Si Dieu voulait me soulager 3!; «Pourvue que
Dieu me ramene pres de i Cette maniere de composer sereinement aveortasmlit dans
le refus de penser a la possibilité méme d'uneridésdion de la santé qui forcerait la
personne a se battre avec la maladie.

En France, c’est la maladie qui semble se profitgriere la vieillesse — comme si la
pathologie était un passage obligé du grand agés Mamaladie, et notamment la maladie
d’Alzheimer, chez les personnes agees se conjugeladée d’'une mort dégradante et c’est
ce lien sémantigue qui fait peur. Médiatisé par fEegres médicinaux, le rapport
gu’entretiennent les sujets issus des strateslissgisées de notre échantillon avec la mort
semble ambigu ; comme si la mort était une éveitdualie I'on pourrait écarter en recourant
au médecin. Pour les classes les plus populairestle population, ne pas consulter c’est
tenir la maladie a distance, s’éloigner de la fnsdn parcours de vie. Notamment concernant
la maladie d’Alzheimer, le refus de savoir de gseia fait le lendemain se présente comme
une maniere de se protéger de l'aggravation dagblee pathologiques dont l'issue sera
fatale. Classer la maladie dans les rangs des aldaseurs, du hasard ou de la chance »,
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c’est lui donner moins de prise. L’entretien debtaane santé commence donc par le refus
d’envisager qu’il soit possible d’étre malade. Hifete les personnes issues de milieux
populaires ne guettent pas les symptdomes pathalegiqne s’examinent pas et, ce faisant, ne
se disent pas prétes a suivre un protocole thétignpeuDans cette méme perspective, réduire
la place des médecins dans sa vie c’est ne pasagevil’avenir nécessairement sombre de la
maladie. Cette derniere étant concue comme un douport, elle ne peut donner suite a
aucune anticipation faisant envisager la fragilittne comme le seul destin.

En Gréce, dans les actes et les paroles, toutagspdur minimiser la place de la
maladie, alors que I'on accepte paisiblement I'idae la vieillesse envahira la vie jusqu’a la
mort. Méme lorsque la maladie advient, il ne faag [|a nommer : ceci ne changera rien. Une
pratiqgue sociale a laquelle adherent aussi les onéglePlusieurs sont les témoignages des
proches qui disent avoir découvert la maladie esanli les notices des boites
médicamenteuses. Ainsi, les prescriptions medicsdesnt suivies a la lettre pour minimiser
les douleurs et se prémunir du pire — le pire tataggravation de I'état de santé et non pas
la mort, bien souvent congcue comme une libératwvécisons toutefois que, paradoxalement,
'absence d’anticipation ne renvoie pas a une asate projection dans l'avenir. Les
croyances religieuses ouvrent la porte a la vimétie pour laquelle il faut se préparer. C'est
ce paradoxe grec qui soutient les pratiqgues décjpation sociale de la vieille personne en
perte d’autonomie préservant sa place dans I'espabdic et privé.

En Suede, la dépendance apparait comme I'horizeredde personne car personne ne
souhaiterait s’y identifier. Aucun salut n'est pib$s au-dela de la prise en charge
meédicosociale. La maladie dicte un rapport au ptésee vie au jour le jour qui ordonne
'abandon de projets. Le présentéisme constitue omamiére de tenir a I'écart cette
vulnérabilité ultime qui signale le placement estituition. Ainsi la dépendance est tenue a
I'écart de I'esprit tant qu’on n'y a pas été comfta Pour les hommes suédois, la fragilité se
note dans l'affaiblissement des forces cognitiadsrs que les femmes mettent I'accent de
maniére plus forte sur 'amenuisement de leursvidesi physiques et relationnelles. Cette
distinction genrée se vérifie également en Frahea &réece.

En Suede et en France ce sont les pertes cognifiesentes qui fondent la
vulnérabilité induite par la maladie d’Alzheimem Brece, bien plus que la fragilité de soi,
c’est la précarité des situations relationnelleslet conditions matérielles qui animent les
pratiques et les discours déplacant, encore usedor le devant de la scene la responsabilité
familiale. Dans la société grecque, et a un meirttgré francaise, enfants et conjoints sont
envisagés comme solidaires dans cette ultime expeEgide la vie et le fait de peser sur ses
proches ne semble pas préoccuper les principagesgés. Ces derniers seraient donc
inconscients, indifférents du poids qu’ils font @esur le dos des autres membres de la
famille ? Nous ne le pensons pas. De leur pointwdg il n’y a pas besoin de prévoir, la vie
dans la maladie d’Alzheimer déjoue largement lagipations. Rien de tel n’a été enregistré
en Suéde ou 'autonomie implique la dépendancewis de I'institution.

A l'opposé du contexte suédois, en Grece et enceérdientrée dans la fragilité
annonce un équilibre relationnel instable qui sgergar petites touches. Certaines vieilles
personnes tentent d’anticiper I'étape de la malaplie suit avant d’étre confrontées a la
prochaine dépossession de soi. Mais la gestioauteshnté est vite parasitée par I'épuisement
de leurs forces. Dans certains cas la prise decmt® de ce corps qui S’épuise peu a peu
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peut étre accélérée par l'intervention des enfayus insistent sur une prise en charge
meédicale.
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EN GUISE DE CONCLUSION...

D’un point de vue général et au-dela des spé@Bc#ocioculturelles, la perméabilité
aux messages de santé publique souligne surtoappmrt a la santé des personnes mieux
dotées en capitaux culturels (Fassin, 1996) qucigetht de maniere stratégique les étapes
suivantes de la fragilité, congues ici comme desles de leur maladie. Ainsi les vieilles
personnes atteintes d’Alzheimer et disposant desotgses culturelles plus fortes pour
préserver leur autonomie, se prétent davantagejew »xdu circuit médicosocial de sa prise
en charge. Pour les autres aménager son cadreedgegt une maniere d'accepter l'idée
d’étre le jouet des circonstances, et c’est cdtie gui paralyse toute prise d'initiative.

En Suéde, cette primauté accordée aux ressourttesetias est consolidée par un
dispositif de prise en charge public bien muni jgreale démantelement des services publics
et le processus de désinstitutionalisation denallia que nous avons déja eus I'occasion de
présenter dans le cadre du précedent rapport. EceGet & un moindre degré en France, la
prise en charge de la maladie sera laissée a limde proche. Dans la société grecque et du
point de vue des personnes agées en perte d’aui@nes écarts d’anticipation se jouent
davantage dans les disparités du capital relatiggmopre au réseau familial. Mais ce dernier
ne partage pas toujours cette position. Pour ligatge proche de ces personnes agées vivant
en Grece, ce sont les choix de vie dictés par ¢eslitons matérielles qui ordonnent les
adaptations successives aux nouvelles donnes. Qudat France, en absence d'appui
relationnel ce sont les contraintes matérielles parmettent de desserrer I'étau des
déficiences. Mais au-dela de ces cas exceptiontedsdonnées récoltées confirment la
justesse de I'analyse de Fassin : ce sont surésutdssources culturelles qui permettent a
cette population de se donner le temps et les nsoyeme stratégie d’anticipation.

Ancrages spatiaux et cohérences identitaires : \@rabilités et modes de participation
sociale

A partir du travail de P. Ricoeur (1990), élaboeg . Dubar (1999) et repris par S.
Pennec et F. Le Borgne-Uguen (2000), nous avoné tentracer les ponts qui se tissent entre
les pertes d’autonomie relatives a la maladie véstissement spatial du chez-soi et de
'espace public et les pratiques de participatiociale qui en découlent. Cohérences et
incohérences identitaires repérees dans les peatigpatiales, mettent en relief des tensions
entre les différentes conceptions de vulnérabiité confortent ou dérangent la permanence
du sujet dans le temps et I'espace.

Ajoutons que les logiques qui seront présentéasacit pas été observées de maniere
exclusive dans telle ou telle situation rencontsée le terrain. Elles sont tenues par des
fragments de discours et d’actes qui oscillentssddlement de I'une a l'autre. Pratiques et
récits frélent par intermittence telle ou telle piosnement lorsqu'ils traitent de I'espace de
vie qu’ils articulent aux perspectives d’une pefgutonomie déja enregistrée ou a venir.
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= La maladie : une occasion renouvelée de mesuraaléss d'une vie

Les pratiques sont marquées par les craintes dwec@hérence identitaire qui
précedent largement la survenue de la maladiell®ies I'intrusion de la dépendance n’est
pas directement et exclusivement attribuée a ldopegie mais a un, ou plusieurs,
événements tragiques de la vie d’avant. Ainsi ldadia se trouve reliée a la continuité du
calendrier individuel de malheurs qui renouvelle gmfiance a la fatalité d’'un destin
impitoyable. Dans ce schéma obnubilant, la malaglietive d’autres expériences difficiles
pour soi, ou pour ses proches, dont les retomb@rdsnsises en relation avec I'état de santé
actuel de la vieille personne atteinte d’Alzheimerelle a perdu sa téte parce qu’elle ne
pouvait accepter le divorce de sa fille

Dans la mesure ou le retour a la situation antéxiaiest pas envisageable, les limites
d’'usage de I'espace sont sans cesse ramenéesdawalet de la scéne. Les techniques mises
en place pour contourner ces limites sont instriatieées et des équipements majeurs,
parfois onéreux, sont acquis pourvu d’apporter l@ns de transformations possibles au
domicile. Mais malgré les techniques mobiliséeqadéir du moment ou aucun espoir de
stabilisation n’est formulé, I'intérét des adapiat matérielles ou techniques est jugé mineur.
Ce qui importe c’est de continuer a faire face aléas de la santé dans le quotidien ou le
temps dominant est celui de I'attenteéA €haque jour suffit sa peineet la vie continue, tel
est le principe d’action de cette partie de notpupation. Dans ce contexte, les conseils
professionnels sont tenus a distance. Les techmiquesceptibles de signaler la perte
d’autonomie sont disposées le plus possible horsladeue de tiers. Les sentiments
d'impuissance induisent des restrictions dans despet bloquent la formulation de projets
d’aménagement. La maladie donc constitue une amtasinouvelée de mesurer les aléas
d’'une vie qui continue 8es sals coups. En ce sens la continuité identitaire mainteeste
celle du destin.

= Drames et logiques suicidaires

La survenue de la maladie sera ici vécue commeatastrophe, un bouleversement,
événement dramatique rompant avec tout sentimepéieanence et de cohérence identitaire
préalablement établi. Une seule question traversgibtidien de ces vies ainsi chamboulées :
«pourquoi moi ?» Toute perspective de changement de l'espacecestée dans cette
conception dramaturgique de soi régulée par I'egpée fatale de la maladie qui suit son
cours. Dans un tel contexte, peu d’'espace estlaisla négociation avec les aidants et la
moindre note optimiste liée a la stabilisation @at de santé est classée dans le rang des
illusions. Par ailleurs, les recommandations pitemelles sont différées ou font I'objet des
adaptations plus personnelles. Des liens étroitsssent entre le trouble dépressif, le suicide
et des telles logiques.

= La cohérence identitaire au-dela de la maladie

Certains parcours de vie mettent en relief des uesghistoires, plus ou moins
tourmentées, régies par le sentiment de contietiité cohérence identitaire. En leur sein, les
vieilles personnes en perte d’autonomie font predivee représentation favorable de leurs
compétences. Ainsi l'irruption de cette maladiejocique et irréversible, est considérée dans
une perspective de stabilisation, ou d’'une lenggatiation, impliquant un travail de gestion
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de déficiences. Les objets achetés, fabriqués ansformés, déplacés, testés, adoptés ou
refusés, sont soumis a I'appréciation collectiveddirents partenaires : aidants formels et
informels. Il en de méme pour la gestion des espateles pratigues qui s’en suivent.
Précisons qu'une certaine ambiguité traverse Iparagontraint a l'institution qui régit ces
trajectoires de vie, majoritairement répertoriéeSaede.

= Figures emblématiques et trajectoires épiques alags face au risque de la
discontinuité

Parfois, un fil homérique exalte le sentiment dieérence identitaire qui ne méconnait
pas les risques de rupture relatif a la maladielek parcours de vie sont constitués d’'une
suite d’événements de caractere héroique qui eflelas figures emblématiques de ces ainés
et leur vie épique. Dans ces trajectoires, c’emjdravation des déficiences qui incarne le
risque de discontinuité. Pour y remédier les sujiEtgeloppent de stratégies d’adaptation
plurielles et recherchent I'approbation dans leardgd’autrui significatif. Ces stratégies
s’appuient, a la fois, sur des objets ordinaired’agtquisition ou l'usage d'objets de la
modernité, susceptibles d’accroitre la qualité de de la vieille personne en perte
d’autonomie. L’acquisition de ces objets récentstitioue également a la confirmation d’'une
image positive de soi. Mais I'autodéfinition du efupe manifeste aussi dans le rapport aux
objets anciens et ordinaires, signes par excella®econtinuité identitaire. Ainsi, une
attention soutenue est réservée aux souvenirsotdph généralement congus comme signes
de distinction et d’excellence dans le parcoursi@’vie. En Grece et en France, les pratiques
de solidarité familiale indiquent une forte sodation autour de ces figures vieillissantes qui
incarnent les personnes de référence de la frdineSuede, les contours de ces figures
emblématiques se présentent differemment comm#éesial extrait qui suit :

Notre visite dans la maison de Fredrik nous donme idée de ces trajectoires épiques :

Fredrik vit avec son épouse dans une maison d'uretitep commune, située
approximativement a une heure de la ville de StolokhAu moment de notre visite Fredrik
avait déja quitté son travail ; il était décoratedEn nous montrant la maison Fredrik nous|dit
qu'il était le premier de sa classe, qu’il a obteplusieurs diplémes et qu’il a méme recu
différentes bourses pour lesquels il semble é&e fier.

Quand il travaillait comme décorateur, Fredrik avde longues journées mais il ne comptait
pas les heures de travail : «j'aimais tant mon lobw, nous dit-il. En plus de ses acticités
professionnelles, il a toujours pris soin de somdwle et du jardin. Mais son hobby préfére
pendant son temps libre, était la peinture. Fredtécrit ses activités en utilisant les verbes
au passeé, ce qui montre bien la rupture biographiqui a suivi 'annonce de sa maladie.

Aujourd’hui, il dit ne pas avoir I'énergie nécesgapour mener ses passetemps qu’il aimait
temps. Il nous dit que, parfois, il prend les besspour balayer I'extérieur de la maisgn,
mais I'entrain lui manque. Son épouse confirme iabieh cet €élément de son discours mais
elle se précipite pour le justifier : « c’est noripneompte tenu de son état de santé ». Dansg ses
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propos, sa maniere de le regarder, de prendre deitui, Fredrik est, et demeure, le chef|de
cette fratrie composée du couple et de ses trdanén

Pour consolider sa bataille contre sa pathologiereditik a recouru a I'achat d'ur
appareillage médical qu’il exhibe volontiers lorsijaccepte de nous montrer sa chambre.
Mais méme si Fredrik semble attaché a ses nouvelt@piisitions, lorsque nous Ui
demandons la permission pour les prendre en phdto®us dirige vers ses peintures
accrochées contre le mur du salon.

o
p_);

Il nous précise qu'il n'a jamais peint directemeéans la nature, mais la plupart du temp:s
partir des cartes postales. Son pére était égalérarrpeintre habile. Fredrik nous montre
une de ses ceuvres faisant également partie detaat®on du salon :

PROGRAMME DERECHERCHE RESPONSABLESCIENTIFIQUE : A. MEIDANI
Attachements Institutionnels : Unité INSERM58 & UMR N°5193 — CNRS LISST/CERS
"Vieillesses, dépendances et responsabilités pdésques publiques au secteur informel.
Configurations d’aide efidarités intrafamiliales en France, Suéde et Gréce



-82-

PROGRAMME DERECHERCHE _RESPONSABLESCIENTIFIQUE : A. MEIDANI
Attachements Institutionnels : Unité INSERM58 & UMR N°5193 — CNRS LISST/CERS
"Vieillesses, dépendances et responsabilités pdésques publiques au secteur informel.
Configurations d’aide efidarités intrafamiliales en France, Suéde et Gréce




-83-

BIBLIOGRAPHIE

ARGOUD D., 2001, « Citoyenneté et insertion socidée place, le role et le statut des
retraités en question. De la représentation a ttacgmation »,in GUCHER C. (dir.)Retraite
et citoyennet€2001, CPDG, PUG.

ARGOUD D., Introduction du dossier « Territoiresvetillissement »n Les Publications du
CLEIRPPA, 1998

ARGOUD D., PUIJALON B., 2001L.a parole des vieux, enjeux, analyse, pratiddenod.

BANISTER D., BOWLING A., 2004, Quality of life fothe elderly: the transport dimension,
Transport Policy Vol. 11, n°2, pp. 104.15.

BARUS-MICHEL J. (dir.), 1988Représentation de I'espace chez les personnes Algé

BAUDUI R., 1998, « La vieillesse comme impensé aléradition urbaine »n Yerpez J., La
ville des vieux. Recherche sur une cité a humanig98, éd. de I'Aube Collection Territoire,
pp. 35-41

BERGER M., ROUGE L., THOMANN S., THOUZELLIER Ch.0@8, Vieillir en pavillon :
mobilités et immobilités des personnes agées daspace périurbain rapport pour le
PUCA, LADYSS- CRESO/ESO CIRTA/ IAR — LISST.

BICKEL J.-F., 2003, Expression citoyenne, Gérorgjaeet société, N°106, septembre 2003.
BODIN F., 2000, Une ville qui accueille&lrbanismesn®311, mars-avril 2000.

BOGALSKA-MARTIN E., 2001, «Personnes agées et yameté, quel
accompagnement ?im, GUCHER C. (dir.), 2001, Retraite et citoyenneteDG, PUG.

CARADEC V., 2004, Vieillir aprés la retraite. Approche sociologiqueu drieillissement
Paris, P.U.F.

CASTAIGNE M., HUBERT JP., TOINT PH., 2003La mobilité des ainés en Wallonie
Namur, Presses Univ. de Namur.

CEFAI D., PASQUIER D. (dir.), 2003,es sens du publicP.U.F, Paris (consultable sur
Internet a 'adresse suivante : WWW.U-
picardie.fr/labo/curapp/Publications/PUFIntro_sehs public.pdf)

CEMT, 2006, Acceés et inclusion, améliorer les tpamts pour tous : messages politiques, juin
2006, (consultable a 'adresse internet suivante :
http://www.cemt.org/online/council/2006/CM20060 fieit)

CHARTRAIN C., 2004, Concevoir des déplacements et dspaces publics pour tous, in
Villes et vielllir, La Documentation Francaisep.213-218

CHELKOFFG., THIBAUD J-P., 1992, « L’espace public, modes selesi »Les Annales de
la recherche urbainen°57-58, décembre 1992 (consultable sur Intexi@idresse suivante :

Chez-soi, I'espace-proprelaboratoire de psychologie clinique, Universttis VII.

CLEMENT S., DRULHE M., DUBREUIL C., LALANNE M., MANTONAVI J., ANDRIEU
S., 1999, Les produits techniques dans les échanges entreviees personnes, leur
entourage et les services d'aide a domjciRapport de recherche, MiRe et CNAV

PROGRAMME DERECHERCHE RESPONSABLESCIENTIFIQUE : A. MEIDANI
Attachements Institutionnels : Unité INSERM58 & UMR N°5193 — CNRS LISST/CERS
"Vieillesses, dépendances et responsabilités pdésques publiques au secteur informel.
Configurations d’aide efidarités intrafamiliales en France, Suéde et Gréce



-84 -

(consultable sur Internet a
'adresse suivante ; http://infodoc.inserm.fr/semeeil.nsf/854baebb9ae9b72b80256¢c01005
b118e/85112a6a4951a5f9¢1256969002d32ba?OpenDogument

CLEMENT S., MANTOVANI J., MEMBRADO M., 1994, « LaiNe et la vieillesse : espace
public, temporalité, mobilité», Gérontologie et sociétd\° 69, Cahier de la Fondation
Nationale de Gérontologie 1994, Paris.

CLEMENT S., MANTOVANI J., MEMBRADO M., 1994, « Vidissement et espaces
urbains, Modes de spatialisation et formes de déprjRapport pour le Pir-Villes CNRS,
1995

CLEMENT S., MANTOVANI J., MEMBRADO M., 1994, Locdaation urbaine et
expression du vieillissemergpciologie Santén°11 « Au bonheur des citadins, la santé et la
ville »

CLEMENT S., MANTOVANI J., MEMBRADO M., 1996Vivre a la vieillesse : se ménager
et se risquer, Les annales de la recherche urhaiié3, pp. 90-98.

CLEMENT S., MANTOVANI J., MEMBRADO M., 1998, « L'lmain dans tous ses états :
Faire, vivre et dire la ville >in Haumont N. (dir.)Habitat et sociétésParis, L'Harmattan, pp.
231-254.

CLEMENT S., MANTOVANI J., MEMBRADO M., 2000, Les q¢ises en fin de parcours de
vie, Gérontologie et Sociét&l°90, janvier 2000.

CONTE M., 1988 Téléalarme aujourd’hui - télécontact demaitaris, Puf, CTNERHI.

CORGET R., 2007.a mobilité des personnes agées dans la régioninebgrenobloise. Les
conséquences sociales du type d'acces a la voparéiculiere Mémoire de master 2
recherche : Transpori€space Réseaux, Lyon, Univ. Lyon-ENTPE.

COUGHLIN J., 2001, Transportation and Older Persons : Perceptions dheferences
WashingtonAmerican Association of Retired Persons

CRIBIER F., 2004, Vieillesse et citoyennetid Villes et vieillir, La Documentation
Francaise pp. 312-319

DARD P., 2004, « L'accessibilité : de quoi parler-? », Villes et vieillirLa Documentation
Francaise pp.112-120

DARIS A., 2003,Une perspective sociale des comportements de néolis résidants des
banlieues anciennes de la région de Quekrebec, Mémoire de maitrise, Université Laval
(consultable sur Internet a I'adresse suivante :

DEHAN P., 2000, Les territoires urbains du troiseeége »UrbanismesN°311, mars-avril
2000, pp.65-68

DELBES Ch., GAYMU J., 2003La retraite quinze ans aprgsaris, INED, coll. "Les
Cahiers de 'INED;' n°154.

DELBES Ch., GAYMU J., 2005, Situations matrimongaldes ménages et des personnes
agees : quelles évolutionsRetraite et Sociétéa°45, pp. 6B7.

DELIOT-LEFEVRE P., 2006, L'accessibilité des caddedtis, des lieux publics et des
transportsGeérontologie et sociétd® 119, pp. 11-23.

PROGRAMME DERECHERCHE RESPONSABLESCIENTIFIQUE : A. MEIDANI
Attachements Institutionnels : Unité INSERM58 & UMR N°5193 — CNRS LISST/CERS
"Vieillesses, dépendances et responsabilités pdésques publiques au secteur informel.
Configurations d’aide efidarités intrafamiliales en France, Suéde et Gréce



-85 -

DIJST M., 1999, Action space as a planning conaegpatial planningJournal of Housing
and Built EnvironmentN°14, Vol. 2, pp. 163-182.

DRULHE M., CLEMENT S., MANTOVANI J., MEMBRADO M., P07, L'expérience du
voisinage : propriétés générales et spécificites caurs de la vieillesseCahiers
Internationaux de Sociologi@°123, pp. 328339.

DRULHE M., PERVANCHON M., 2002Vieillir et conduire : usages et représentationssL
enjeux de la mobilité et la sécurité routiere awrsode la vieillesseRapport pour la MAIF,
Toulouse, CERS.

DUBAR C., 1999, « Evénements et repéeres dans legrdphies » intervention dans le
séminairdDynamiques des reperes temportRESCO, Paris.

DUMONT M., 2006, Les épreuves de l'accessibilitdaine, revue Espaces Temps.net,
janvier 2006, (consultable a I'adresse suivanttp:fespacestemps.net/document1817.html)

ESPINASSE M.-T., 1994, Vieillir en vill&Gérontologie et Societ&°69, Juin 1994, pp.111-
117

FELDMAN R.-M., 1990, Settlement-identity, psychoicg bonds with home places in a
mobile societyEnvironment and BehavioN°22, vol. 2, pp. 183-229.

FELDMAN R.-M., 1996, Constancy and change in attaehts to types of settlements.
Environment and BehavioN°28, vol. 4, pp. 419-445.

FELDMAN R.-M., 1997, « Attachment to types of settients in the United-States : Beyond
satisfaction and preference modelsn»DESPRES C., PICHE D., (dirjousing Surveys :
Advances in Theory and Metho@uébec, Université Laval, pp.175-185.

FELONNEAU M.-L., 2003, Les représentations socialass le champ de I'environnement,
in MOSER G., WEISS K. (dir.),Espaces de vie : Aspects de la relation homme-
environnementParis, Armand Colin, pp. 145-176.

FOBKER S., GROTZ R., 2006, Everyday mobility of el people in different urban
settings : The example of the City of Bonn, Germéaipan StudiesN°43, vol. 1, pp. 99-11

FOGEL B.-S, 1992, « Psychological aspects of staginrhome »n CALLAHAN J.-J., (dir),
1992,Aging in place New-York, Baywood Publishing Company, pp. 19-28.

GALLARD L., ARGOUD D., 1995, L'engagement assodidgs retraités francaiRetraite et
sociétée Caisse nationale d'assurance vieillesse, N°1@s.Pa

GALLENGA G., 1999, « Usagers ages, billettiquerahsports en commun Retraite et

GARDEZI F., WILSON K.-G., MAN-SON-HING M., MARSHALLS.-C., MOLNAR F.-J.,
DOBBS B.-M., TUOKKO H.-A., 2006, Qualitative Researon Older DriversClinical
GerontologistN°30, vol.1, pp. 5-22.

GHEKIERE J.-F., 1998, « Les dimensions spatialesvilissement dans la ville », in
Yerpez J.La ville des vieuxEd. de I'Aube, Collection Territoire, pp.59-71.

GOLLEDGE R.-G, STIMSON R.-J., 199Fpatial Behavior: A Geographic Perspective
New-York,The Guilford Press.

GRAFMEYER Y., 1994,Sociologie UrbaingParis, Nathan, coll. 128.

PROGRAMME DERECHERCHE RESPONSABLESCIENTIFIQUE : A. MEIDANI
Attachements Institutionnels : Unité INSERM58 & UMR N°5193 — CNRS LISST/CERS
"Vieillesses, dépendances et responsabilités pdésques publiques au secteur informel.
Configurations d’aide efidarités intrafamiliales en France, Suéde et Gréce



- 86 -

GRAFMEYER Y., 1996, «La ségrégation spatiale: une approcbaceptuelle et
meéthodologique »,in PAUGAM S., 1996, L'exclusion : I'état des savoirsParis, La
Découverte, pp.209-217.

GRAFMEYER Y., 1991 Habiter Lyon, Quartiers et milieux du centre vijlled. du CNRS,
PUL Lyon.

GUCHER C. (dir.)et al., 2007, Vieillir en milieu rural : chance ou risqde vulnérabilité
accrue ?,Rapport de recherche émanant du GlSstitut National de la Longévité et du
vieillissement, 2004-2007, INSERM.

GUCHER C., 1998, « Le trop pensé de la vieillessgsdles politiques gérontologiques,
obstacle a I'insertion des gens ageées dans la»jilie Yerpez J.La ville des vieuxEd. de
I'Aube Collection Territoire, 1998, pp.42-48

GUCHER C., 1998, L'action Gérontologique Municipalee entreprise de définition de la
vieillesse et de ses pratiques », L’Harmattan,sPari

GUCHER C., 2001, « Citoyenneté et insertion socitdeplace le rble et le statut des retraités
en question »n GUCHER C. (dir.), 2001Retraite et citoyennet&entre pluridisciplinaire
de Gérontologie de Grenoble, FNG, Presses Uniagestde Grenoble.

GUILLEMARD A.-M., 2002, De la retraite mort sociadela retrait solidaireiérontologie et
Sociéte N°102, septembre 2002.

GURNEY C., MEANS R., 1993, « The meaning of homéater life »,in Arber S., Evandrou
M., (dir), Ageing, Independence and the Life Coutsendres, Jessica Kingsley Publishers,
pp. 119-131.

HAICAULT, MAZZELA, 1997, La ville en mouvement, plimobilité des retraités dans
Marseille,Rapport LESTAIx en Provence.

Institut des villes, « Villes et vieillir >, a Documentation Francais€004
ION J., 2001 ’engagement plurielUniversité de Saint-Etienne, PUSE.

JOSEPH 1., 1995, Prendre place : espaces publicsileire dramatiqgueRecherches-Plan
Urbain, Paris.

JOSEPH 1., Eléments pour I'analyse de I'expériepublic », Espaces et Sociétésl°36,
pp.57-76

JOSEPH 1., 1994,a ville sans qualiteéd. de I'Aube.

KERN D., 2002, « L’intégration des personnes agies la vie sociale de la ville mémoire
de DESSous la direction de Jean-Marie HEYDT, octobre2200

« L'engagement associatif aprés 60 ans », 2000EE PremiereN°737, septembre 2000.
« Le vieillissement de la population et ses coneages », 1998, N° &ahier Millénaire 3

LE BORGNE-UGUEN F., PENNEC S., 2000, L'adaptatiEn|'habitat chez les personnes
(de plus de 60 ans) souffrant de maladies et/olnatedicaps et vivant a domicile. Les
interactions entre les personnes, les prochesseprigfessionnels a travers les usages des
techniques et des aménagemen®Rapport pour la MIRE-CNAMconsultable sur Internet a
ladresse suivante : http://perso.numericable.fiédsirtf7/downloads/Rapport%20Mire-
CNAVleborgnePennec.pdf)

PROGRAMME DERECHERCHE RESPONSABLESCIENTIFIQUE : A. MEIDANI
Attachements Institutionnels : Unité INSERM58 & UMR N°5193 — CNRS LISST/CERS
"Vieillesses, dépendances et responsabilités pdésques publiques au secteur informel.
Configurations d’aide efidarités intrafamiliales en France, Suéde et Gréce



- 87 -

LEGRAND M., 2001, Retraite, une révolution silencieysEres, Collection Pratiques du
Champ Social.

Les CAHIERS de I'lAURIF (institut d’aménagement @urbanisme de la région ile de
France), « Le Défi de I'age », vol. 1 et 2, N° 21122, octobre 1998 & mars 1999

LORD S., 2004, « Les ainés face a leur avenir edsi€l : le cas de résidents de banlieues de
Québec. »Mémoire de maitriseFaculté d'aménagement, d'architecture et desvizusls :
Université Laval, Québec.

LORD S., 2009, Etude longitudinale de la mobiligotidienne et de ses rapports avec les
choix résidentiels : I'expérience d’'un groupe dé&srvieillissant en banlieue pavillonnaire.
QuébecThése de doctoraEcole supérieurd’aménagement du territoire er développement
régional, Université Laval.

LORD S., JOERIN F., THERIAULT M., 2009, Evolutiores pratiques de mobilité dans la
vieillesse : Un suivi longitudinal aupres d'un gpeu de banlieusards agé8ybergeo
(consultable sur Internet a I'adresse : http://weyvergeo.eu/index22090.html)

LORD S., LUXEMBOURG N., 2006, The mobility of eldgrresidents living in suburban
and periurban territories : A comparison of rest@d@mspirations and practices in Canada and
FranceJournal of Housing for the Elderl\N° 20, vol. 4, pp. 103-121.

LUXEMBOURG N., 2005, La mobilité des personnes &gée banlieue pavillonnaira L.
Bonnet, L. Bertrand\Vobilités, habitat et identitédaris, INED, coll. "Documents de travail”,
n°132, pp. 5360.

MADRE J. -L., 1998, « Comment se déplacent lesqrares agées ou handicapés en ville ? »,
in YERPEZ J.La ville des vieuxed. de I'Aube Collection Territoire, pp. 169-184.

MANTOVANI J., 2001, « Les vieux dans la ville etcaaux politiques publiques i C.
GUCHER (dir.), 2001Retraite et citoyennet€PDG, PUG.

MANTOVANI J., CLEMENT S., MEMBRADO M., ROLLAND-DUBREUIL C.,
BOCQUET, DRULHE M., 2002, Habiter et voisiner aagd age, ORSMIP-Unité INSERM
558, CERS CIEU CNRSapport pour la fondation de France

MANTOVANI J., CLEMENT S., MEMBRADO M., ROLLAND-DUBREUIL C.,
BOCQUET, DRULHE M., 2000, Vieillissement et rapparix espaces urbainsbes Cahier
du DSU n° 27 Centre de ressources et d’échanges pour le gipaiment social et urbain
Rhéne-Alpes juin 2000, Lyon, pp. 30-31

MEMBADO M., 1996, Citadins agés et statut de laill@sse, Prévenir, Ville & Santé
Volume I, Politiques urbaines et Santé publiqu8lnteuxieme semestre 1996, pp. 97-102,

MEMBADO M., 1997, « Vivre en ville et vieillir », Wre la ville aujourd’hui,Empan n°28,
décembre 1997

MEMBADO M., 1998, « Processus du vieillissemensetondarité »n Yerpez J.La ville
des vieux. Recherche sur une cité a humanékrde I'’Aube, Collection Territoire, 1998, pp.
95-105

MEMBADO M., 2003, Les formes du voisinage a la Nesise Empan N°52, pp.100-106
MERKLE P., 2006, Sociologie des réseaux sociauxBdécouverte, Collection Reperes.

PROGRAMME DERECHERCHE RESPONSABLESCIENTIFIQUE : A. MEIDANI
Attachements Institutionnels : Unité INSERM58 & UMR N°5193 — CNRS LISST/CERS
"Vieillesses, dépendances et responsabilités pdésques publiques au secteur informel.
Configurations d’aide efidarités intrafamiliales en France, Suéde et Gréce



- 88 -

METZ D., 2000, Mobility of older people and theinality of life, Transport Policy Vol. 7,
n°2, pp. 149-152.

MITCHELL K., 2003, Enhancing mobility: Britain amnaexample of European experience,
GenerationsN° 27, vol. 2, pp. 50-56.

MOWL G., PAIN R., TALBOT C., 2000, The ageing bodnd the home space, London
Area, N°32 vol.(2), pp.189-197.

ORFEUIL J-P., 2002, « Mobilité »n SEGAUD M., BRUN J., DRIANT J.-C. (dir),
Dictionnaire de I'habitat et du logemerRaris, Armand Colin, pp. 300-304.

OSWALD F., WAHL H.-W., 2005, « Dimensions of the ameng of home in later life >in
ROWLES G.-D., CHAUDHURY H. (dir)Home and Identity in Late Life : International
PerspectivesNew-York, Springer, pp. 21-45.

OSWALD F., WAHL H.-W., SCHILLING O., NYGREN C, FANE A., SIXSMITH A.,
SIXSMITH J., SZEMAN Z., TOMSONE S., IWARSSON S.,@Q Relationships Between
Housing and Healthy Aging in Very Old Ageéhe GerontologistN® 47, vol. 1, pp. 96-107.

PAILLAT P., 1994, Politiques urbaines pour les parses agées;érontologie et Société
N°69, Juin 1994, pp.163-166

PAQUOT Th., 2000, Le dernier addtbanisme mars avril 2000, N° 311.
PARK R., 1967 The City The university of Chicago press, Chicago.

PEIXOTO C., 1993, Le role des espaces publics tiassciabilité des retraités a Paris et a
Rio de Janeiro », texte et filihese EHESSParis.

PEIXOTO C., 1994, « Les personnes agées dans peces publics et le désir de plaire »,
Gérontologie et Societél°69, Juin 1994, pp.150-159.

PENNEC S., 1997l e traitement de la maladie, de la vieillesse etlalenort. Familles et
politiques publiguesThése de sociologie, Brest.

PENNEC S., 2006, Les pratiques de la ville entrengmat et proximitél.es Annales de la
Recherche Urbainen°100, pp. 558.

POCHET P., 1995Mobilité quotidienne des personnes agées en milibain : évolutions
récentes et perspectiveghese de Doctorat de I'Université Lumiéere LyoiVi2ntion Sciences
Economiques : Economie des Transports, Lyon.

POCHET P., 1996, La mobilité quotidienne des paresnagéesserontologie et Société,
N°76, pp. 91-106.

POCHET P., CORGET R., 2010, Entre “automobilitétpxmité et sédentarité, quels
modeles de mobilité quotidienne pour les résidagés du périurbain Espace Populations
Sociétésn°1, pp. 69-81.

PUIJALON B., TRINCAZ J., 2000.e droit de vieilli, Fayard.

QUERE L., RELIEU M., 2001, Modes de locomotion esdription spatiale des inégalités,
rapport de recherche pour le Plan Urbanisme Congion Architecture avril 2001,
(consultable a I'adresse internet suivante : hpniv.innovations-transports.fr/IMG/pdf/012-
RPUCA2.pdf#search=%22relieu%22)

PROGRAMME DERECHERCHE RESPONSABLESCIENTIFIQUE : A. MEIDANI
Attachements Institutionnels : Unité INSERM58 & UMR N°5193 — CNRS LISST/CERS
"Vieillesses, dépendances et responsabilités pdésques publiques au secteur informel.
Configurations d’aide efidarités intrafamiliales en France, Suéde et Gréce



-89 -

RAMADIER T., 2006, « Mobilité quotidienne et attachent au quartier : Une question de
position ? »in AUTHIER J.-Y., BACQUE M.-H., GUERIN-PACE F. (dir.).e quartier :
Enjeux scientifiques, actions politiques et pragigiisocialesParis, La Découverte, pp.127-
138.

RAVAUD J.-F., HAUET E., 1998, «Handicap et components face aux transports :
'exemple de I'lle-de-France »in Yerpez J.La ville des vieuxEd. de I'Aube Collection
Territoire, pp. 239-250

RICOEUR P., 1990Soi méme comme un aytRaris, Seuil.

SHUNWAY-COOK A., PATLA A., STEWART A., FERRUCCI LCIOL M., GURALNIK
J.-M., 2002, Environmental demands associated wotinmunity mobility in older adults
with and without disabilities?hysical TherapyiN° 82, vol. 7, pp. 670-681.

SIXSMITH A.-J., SIXSMITH J.-A., 1991, Transitionsrihome experience in later life.
Journal of Architectural and Planning Researtli8, vol. 3, pp. 181-191.

TABAKA K., 2009, Vers une nouvelle soceographie de la mobilité quotidienne. Etude
des mobilités quotidiennes des habitants de laorégrbaine de Grenobleéhese de Doctorat
de Géographie, Grenoble, Univ. Joseph Fourier Gxleno

THIBAUD J.-P., JOSEPH P., 2002, Regards en actiethnométhodologie des espaces
publics », A la croisée.

THOMAS R., 2005;Trajectoires de I'accessibilit@ernin, Ed. A la Croisée.
« Vieillir dans la ville et les quartiers » 2000°aY, juin 2000Les Cahiers du CR-DSU

VIRIOT DURANDAL J.-P., 2005, « Repenser le pouvgits dans I'espace public iy Le
pouvoir gris ? Tome 2 : Pouvoir économique et s$pdiahiers de la FIAPARevue
internationale de recherche-action sur le vieildssent 2004-2005, Paris

VIRIOT DURANDAL J.-P., GUTHLEBEN G., 2002, Le pouival’étre vieux, empowerment
et police des age&érontologie et Société&l°102, septembre 2002

WHELAN M., LANGFORD J., OXLEY J., KOPPEL S., CHARIAON J., 2006The elderly
and mobility: A review of de literaturélonash University, Accident Research Center.

WITTMAN A.-F., 2003, «Vieillr dans une cité: urdouble stigmate » Sociétés
contemporaingsN°51 ; Vol.4-5, pp. 107-128.

YERPEZ J., 1998|.a ville des vieux. Recherche sur une cité a huseanEd. de I'Aube
Collection Territoire.

PROGRAMME DERECHERCHE RESPONSABLESCIENTIFIQUE : A. MEIDANI
Attachements Institutionnels : Unité INSERM58 & UMR N°5193 — CNRS LISST/CERS
"Vieillesses, dépendances et responsabilités pdésques publiques au secteur informel.
Configurations d’aide efidarités intrafamiliales en France, Suéde et Gréce



