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tu soutiens et que tu as en partie édifié. Nous espérons que ce travail saura te donner
satisfaction.

Nous gardons de tres agréables souvenirs de nos expéditions au sein des différents
sites « Familles Gouvernantes » : de nos fous rire avec les résidents a nos longues
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Résumeé :

Les alternatives a 1’hospitalisation, officiellement reconnues depuis 1986, sont issues
de la politique de secteur. Ces structures horizontales intégrées au tissu social, trés
hétérogénes, cherchent a pallier au handicap engendré par certaines pathologies mentales.
Plusieurs d’entre elles offrent des prestations de logement, celui-ci ayant été évalué comme un
¢lément majeur de prise en charge. C’est le cas des « Familles Gouvernantes », objet de notre
travail.

Dans une premiére partie, I’auteur propose une présentation de la philosophie, de
I’histoire et du fonctionnement de ce dispositif au sein du Pole 56 du CHS de Jury-leés-Metz,
illustrée par deux vignettes cliniques.

Dans un second temps, une étude y a éete realisée aupres de 41 résidents. Apres avoir
mis en évidence leurs caractéristiques socio-démographiques et leur trajectoire de soins,
I’auteur a souhaité connaitre le point de vue des usagers sur cette structure, en termes
d’amélioration des relations socio-familiales, de gain d’autonomie, de vécu de la maladie, de
perception de 1’aide apportée, de bien-étre et du sentiment de « Chez-soi ». Des facteurs
éventuels de variation du ressenti des pensionnaires ont également été recherchés. La portée
de ces résultats a ensuite été analysée selon les données de la littérature.

En dernier lieu, apres un panorama historique du droit de "cité" des malades mentaux,
I’impact du dispositif est examiné, a travers ses avantages et ses inconvénients, dans le
paysage actuel des alternatives a I’hospitalisation.

Summary :

The alternatives to hospitalization, officially recognized since 1986, come from the “secteur”
policy. The aim of these horizontal structures, very heterogeneous, integrated into the social
fabric is to alleviate disability caused by mental illnesses. Some of them offer housing too,
this one is regarded as a major component of care. It is the same for "Familles Gouvernantes",
subject of our work.

In the first part, the author presents philosophy, history, and operating procedures of this
system in the Pdle 56 in CHS of Jury-les-Metz, illustrated by two clinical examples.

A study has been carried out, in a second time, with 41 residents. After the highlighting of
their socio-demographic and trajectory of care features, the author wished to know opinions
of users about this structure for social and family relationship and independence
improvement, experience of illness, perception of the assistance, well-being and sense of
"home". Potential factors of variation of experience among residents were also sought. The
significance of these results was then analyzed according to data from the literature.

Finally, after a historical overview about relationship between mentally ill person and society,
the impact of the system is examined through its advantages and disadvantages in the current
landscape of alternatives to hospitalization.
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INTRODUCTION

Les maladies mentales peuvent prendre des formes particulierement envahissantes.
Certaines, telles les psychoses chroniques, ont une évolution au long cours, avec un
retentissement social et professionnel tres péjoratif, entrainant isolement, précarité, exclusion,
et sont donc génératrices de handicap. Le handicap psychique a été officiellement reconnu par
la loi du 11 février 2005. Désormais, les difficultés vecues au quotidien par ces individus sont
reconnues comme incapacités ; de malades, ils deviennent personnes en situation de handicap,
nécessitant donc accompagnement et compensation éventuels. Néanmoins, les limites de ce
nouveau concept demeurent imprécises, et il n’existe pas de définition consensuelle de la part
des différents intervenants. Il questionne, en effet, deux champs professionnels aux cultures et
pratiques différentes : le secteur médico-social, qui se voit confronté a ses limites de prise en
charge, et les secteurs psychiatriques qui, en pleine recomposition, se voient dans 1’obligation
de penser de nouveaux modes d‘accompagnement et de partenariat. Il vient donc bouleverser
les cadres d’analyse et de prise en charge catégoriels et cloisonnes existants jusque la.

Face a cette perte d’autonomie due a la maladie mentale, les alternatives a
I’hospitalisation apparaissent comme 1’une des tentatives de solution pouvant étre proposée
dans ce contexte. En effet, un certain nombre de personnes, réputées peu sociables, restent
hospitalisées alors que leur état de santé ne le nécessite plus, faute d’hébergement dans la cité,
la vie en appartement particulier étant incompatible avec leur handicap. La fonction sociale de
I’hopital a ainsi besoin d’étre transférée vers d’autres espaces. Parmi ces alternatives a
I’hospitalisation, 1’une d’entre elles, que nous avons découverte au cours de notre internat de
psychiatrie, a retenu notre attention. Il s’agit des « Familles Gouvernantes ». Ce dispositif
regroupe, sous la forme d’une colocation, cing & sSix personnes qui ne peuvent pas vivre seules
de facon autonome et qui ne relévent plus d’une structure de soins ou d’un mode
d’hébergement institutionnel. Elles bénéficient collectivement de la prestation d’une
gouvernante, chargée de veiller a leur bien-étre et a 1’organisation de leur vie quotidienne,
grace a une part de leurs indemnités pergues au titre de leur handicap. Ce dispositif propose
ainsi un accompagnement dans le quotidien, non géré par un soignant, au sein d’une sphére
quasi-familiale, pour une population particulierement exposée au stress et au sentiment
d’insécurité.

Pour ce présent travail, nous avons souhaité présenter le dispositif « Familles
Gouvernantes » tel que nous I’avons expérimenté au Pole 56 du CHS de Jury-les-Metz, afin

d’illustrer le fonctionnement de cette structure et d’en préciser ses tenants et ses aboutissants.
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Pour ce faire, nous avons rencontre les principaux acteurs du dispositif de ses origines a ceux
qui le pérennisent aujourd’hui : médecins, infirmiéres, assistants sociaux, directeur de la
MDPH de Moselle, et bien évidemment les résidents eux-mémes. Puis, nous nous sommes
intéressée a connaitre le point de vue des usagers sur le systeme qui leur était proposé, a
savoir s’il existait un profil de résidents, et a rechercher de potentiels facteurs de variation du
vécu des pensionnaires. Cette enquéte de satisfaction a été réalisée aupres de 41 résidents, qui
nous ont accueillie chez eux, en « Familles Gouvernantes ». Enfin, dans une derniére partie,
nous avons analysé quel peut étre I’'impact de ce dispositif dans le paysage des alternatives a

I’hospitalisation d’aujourd’hui et de demain, a travers ses avantages et ses inconvénients.
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|. PRESENTATION DU DISPOSITIF: «LES FAMILLES
GOUVERNANTES » AU POLE 56 DU CHS DE JURY-LES-
METZ

A) Philosophie du dispositif

1. Un constat : une population stigmatisée

La maladie mentale est stigmatisante. La notion de stigmatisation, empruntée aux
sciences sociales, correspond a « toute parole ou action menant a transformer une déficience,
une incapacité ou un handicap en une marque négative pour la personne » selon le
Dictionnaire de la Réadaptation (1). D’une maniére plus large, il s’agit d’attribuer aux
caractéristiques de certains individus, sans qu’elles aient nécessairement un rapport avec la
notion de déficience, une valeur péjorative, les rendant « culturellement inacceptables » ou
« inférieurs » (2). E. Goffman (2) parle ainsi d’ « identité spoliée » ; cette dévalorisation de ce
qui distingue autrui va faire naitre un sentiment de honte, de culpabilité, voire, dans certains
cas, de révolte, chez les individus ainsi stigmatisés. Et cette distinction peut étre une maladie.
C’est notamment le cas des pathologies mentales, de par la souffrance, la violence, la non
conformité aux attentes sociales qu’elles renvoient : « Les symptdmes mentaux traduisent
directement tout [’étalage des attitudes sociales scissionnistes . désaffection, rébellion,
insolence, déloyauté, hostilité, apathie, importunité, indiscrétion... lls sont faits de la
substance méme de [’obligation sociale », toujours selon E. Goffman (2). Bien évidemment,
le statut de certaines maladies du champ de la santé mentale, telle la dépression, s’est
considérablement amélioré du fait des traitements modernes, des avancées scientifiques, du
nombre de personnes atteintes..., relayé par les médias et, parfois méme, les célébrités, faisant
partager leur expérience de souffrance psychique au travers d’interviews, de livres.... Mais,
toute une partie de la psychiatrie, celui des pathologies psychiatriques dites « lourdes »,
comme la schizophrénie, ne bénéficie pas d’une telle revalorisation de ses représentations et
demeure uniquement synonyme de folie, de chronicité, de mauvais pronostic... Cette
discipline reste dans 1I’ombre, propulsée sous les feux des projecteurs, au gré de 1’actualité,
pour pointer ses dysfonctionnements, suite a des faits de violence ou a des conditions

« indignes » d’hospitalisation, mettant alors en émoi les populations, pour bien vite retomber
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dans I’indifférence. Sans parler d’effet de mode d’une certaine partie de notre spécialité, il
s’est néanmoins instauré¢ une psychiatrie a deux vitesses : celle d’une part plus populaire,
publiqguement avouable, peut-étre plus mondaine aussi, et celle du patient dit « chronique »,
souvent en situation de précarité, qui demeure énigmatique et continue d’inquiéter. Certains
avanceront qu’il n’en est rien, et que le statut de tous les patients psychiatriques s’est vu
réhabilité, notamment par le texte de loi du 4 mars 2002, relatif aux droits des malades et a la
qualité du systeme de santé, visant a instaurer une véritable « démocratie sanitaire » (3), ou
encore, par des textes comme un rapport préparatoire sur 1’exclusion en 1992, cité par E.
Cario (4), qui ne présentait plus la maladie mentale comme un facteur de risque d’exclusion.
Dans les faits, les choses sont bien différentes, et les diverses études réalisées sur la
stigmatisation des malades mentaux en témoignent. Il existe une véritable réflexion
internationale aujourd’hui, qui dépasse le seul champ soignant, et s’inscrit dans le domaine
politique, pour mettre en ceuvre des programmes éducatifs a destination du grand public a
partir de la représentation et de I’attitude de la population générale face aux pathologies
mentales, comme en attestent les travaux d’E. P. Holmes (5) et d’H. Stuart (6). En France, le
Plan Santé Mentale avait ainsi prévu une campagne sur la schizophrénie en 2007. Cette
mobilisation peut s’expliquer par la désinstitutionalisation croissante qui a eu lieu au cours
des dernieres décennies et qui a, de ce fait, poser la question de I’insertion sociale des malades
psychiatriques. Or, « la stigmatisation représente souvent le premier pas vers l’exclusion »
indique 1’équipe de M. C. Castillo (7) dans une étude de 2008, et dans le cadre de la maladie
mentale, dont le patient atteint de schizophrénie, cristallise les représentations négatives, elle
est alimentée par son rapport a la violence et a 1’errance (8). Cette stigmatisation serait, par
ailleurs, inversement proportionnelle au degré d’information et de contact avec les usagers de
la psychiatrie ; les sujets les fréquentant régulierement étant moins enclins a stéréotyper les
aspects de la maladie, constatent les equipes de P. Quintin (9) et de D. L. Penn (10). D’autre
part, la population générale et les médias ne sont pas les seuls a contribuer au rejet des
malades mentaux. A des degrés divers, et de maniére parfois inconsciente, les soignants, les
gouvernements, les institutions sociales, ainsi que la famille ou le patient lui-méme, peuvent y
participer. La stigmatisation liée a la maladie mentale, si elle affecte principalement ceux qui
en souffrent, et peut constituer en cela un obstacle a la prise en charge et au traitement
médicamenteux, touche également leurs familles selon J. C. Phelan et al. (11), voire méme les
professionnels de la santé mentale ou les institutions. Il n’est pas rare, en effet, que la
discipline psychiatrique soit considérée en marge des autres spécialités médicales, et

I’appellation généraliste, « les psys », renvoie ainsi a la confusion régnant dans ce milieu : les
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intervenants extérieurs ne cherchant alors pas a distinguer le réle de chacun, pour qui la
priorité peut-étre énoncée comme : « Cela ne nous concerne pas, c’est psychiatrique, voila
tout, du moment que vous vous en occupez ! ». Qui n’a jamais entendu ce type de discours au
sujet de sa pratique ? N’est-ce pas la une forme de rejet ? La nosographie employée pour
désigner les pathologies psychiatriques en atteste également : la « folie » et I’ « aliénation »
d’autrefois ont progressivement été remplacées par les « maladies mentales », puis par les
« troubles mentaux », termes plus scientifiques sensés soustraire la valeur négative associée
aux dénominations précédentes. N’est-ce pas €galement une maniére de se distancer de ce
milieu stigmatisé et de Iégitimer sa place de « soignant des troubles mentaux », bien plus
noble que celui des « fous ». Mais, la population générale n’a pas été dupe, et 1’association
maladie mentale et folie demeure indique M. C Castillo (7).

Si I’on s’intéresse plus particuliérement a la schizophrénie, puisqu’elle représentera le
diagnostic le plus fréquent pour les patients de notre étude, il est important de noter qu’il
s’agit de la pathologie psychiatrique provoquant le plus de rejet et de stigmatisation selon M.
C. Angermeyer et al. (12). Les patients sont alors évités principalement car ils sont percus
comme dangereux (10). Etant donné qu’« 1% de la population francaise présente des
symptomes évocateurs de schizophrénie, et si on envisage qu’avec le patient au moins trois
personnes sont impliquées, cela fait 3% de la population directement touchée par le
probleme » pour F. Caroli (13), autant dire que la représentation de la schizophrénie devient
un véritable enjeu de santé publique a I’heure de la désinstitutionalisation. Dans une enquéte
sur les représentations de cette pathologie effectuée aupres de patients atteints de
schizophrénie, de leur famille, et de soignants du monde psychiatrique, concernant les
différentes possibilités évolutives a long terme de la maladie, B. Lachaux et ses collaborateurs
(14) constatent que 21% des patients pensent leur guérison possible contre 8% des soignants
et des familles. Les malades et leur entourage croient plus que les soignants en une potentielle
rémission avec rechute, alors que ces derniers sont plutdt en faveur d’une évolution a long
terme. De la méme maniére a été analysé le role de 1’hospitalisation en milieu spécialisé : les
trois protagonistes sont d’accord pour y privilégier la prise en charge des moments les plus
graves, les soignants sont ceux qui attachent le moins d’importance a la mise en place d’un
traitement, contrairement aux familles, les plus demandeuses. Enfin, a la question sur les
personnes les plus importantes pour la prise en charge des schizophrénes, le personnel
médical arrive en téte pour les trois catégories, avec 90% des suffrages (67% pour le
psychiatre et 32% pour le généraliste), puis viennent 1’entourage (74%) et les acteurs sociaux

(21%). Institutions et associations apparaissent moins importantes (14). Ainsi, cette enquéte
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permet de souligner les difficultés de perception dans 1’évolution de la pathologie
schizophrénique par le patient et sa famille, mais également I’accord sur I’importance de
I’hospitalisation pour la prise en charge des épisodes de décompensation, et non pas sur le
long cours, et I’'unanimité du trio de partenaires soignants/entourage/acteurs sociaux. Ce sont
ces considérations qui sont, entre autres, a la base du dispositif présenté dans ce travail. Une
autre étude, menée en 2008 par 1’équipe de M. C. Castillo (7), a cherché a connaitre les
représentations sociales de la schizophrénie chez un échantillon de vingt patients et de vingt
témoins, en voici les résultats :

> A la question « Connaissez-vous des noms de maladie mentale ? », les sujets
atteints de schizophrénie citent plus souvent des termes en rapport avec la
psychose, probablement en rapport avec leur vécu des hospitalisations en
psychiatrie. Leur connaissance des troubles mentaux est plus précise, les témoins
mentionnant plus fréquemment des termes n’appartenant pas a la psychiatrie, mais
faisant référence a la notion de déviance, tel que « psychopathe »

» «Qu’évoque pour vous le terme de schizophrénie ? » et « Selon vous, comment se
manifeste-t-elle ? » met en évidence une part importante de réponses chez les
témoins en rapport avec une description médicale des troubles (troubles du
comportement, de la personnalité...), nous ¢éloignant de la classique vision de la
folie. Les symptdmes positifs sont également les plus cités chez les non-patients.
En ce qui concerne la stigmatisation, il n’a pas été trouvé de différence
significative entre les deux groupes de sujets: dans les deux cas, elle apparait
comme dangereuse. Cela peut paraitre étonnant de la part des patients de ne pas
avoir une vision moins stigmatisante sur la maladie. « Les auteurs expliquent ce
fait par un processus « d'’internalisation de la stigmatisation ». Ainsi, les sujets
schizophrenes auraient intériorisé /’image stéreotypée du fou dangereux associée
a la schizophrénie. En quelque sorte, les patients évoquent ici davantage les
croyances communes que leur propre expérience ». Enfin, les patients auraient
tendance a décrire la maladie essentiellement sous I’angle d’une étiologie
neurologique, pour se dégager d’une éventuelle responsabilité dans le
déclenchement de la pathologie (7).

Cette etude (7) présente ainsi des résultats qui semblent encourageants dans la vision que
pourrait avoir la sociéte vis-a-vis de la pathologie schizophrénique, mais démontre également,
du point de vue du patient, que la « stigmatisation constitue une souffrance pour les sujets

diagnostiqués schizophrenes, trop souvent ignorée parce que méconnue » (7).

34



En lien avec la stigmatisation, d’autres notions sont souvent associées a la
schizophrénie et aux pathologies psychotiques : il s’agit de I’exclusion, qui en est une
conséquence directe, et de la précarité, qui résulte des processus de désocialisation. Les
difficultés de vie auxquelles peut conduire de telles pathologies sont particulierement
marqueées au niveau matrimonial, ou trois patients sur quatre seraient célibataires, contre 30%
en population générale pour la méme classe d’age selon une étude réalisée par F. Casadebaing
et al. (15) auprés de 3470 patients en 1997. 12% seulement des patients sont salariés, la
plupart du temps, sur des postes d’employés ou d’ouvriers, et 6% touchent des allocations
chdmage ou le RMI, alors que les actifs correspondent a 70% en population générale (15).
On retrouve une dégradation nette de leur statut social par rapport a celui de leurs parents.
Leurs ressources proviennent essentiellement des allocations d’état (AAH ou pension
d’invalidité pour 71% d’entre eux), 6% apparaissent sans ressources connues. La qualité de
cette protection sociale en fait de relatifs « privilégiés » dans la conjoncture actuelle, qui
peuvent étre la cible de plus démunis, mais leur donne également acces a 1’achat de toxiques
(alcool et tabac ou les chiffres sont nettement supérieurs a ceux de la population générale). La
mortalité des patients est 4 fois supérieure a celle de la population générale chez les 18-64
ans, avec un risque de déces 23 fois supérieur par suicide par rapport a celle-ci. Globalement,
la souffrance psychologique s’y traduit par une surmortalité par mort violente, notamment lors
de comportements a risque. Ainsi, I’exclusion sociale des patients schizophrénes s’effectue a
tous les niveaux, aboutissant a une qualité et une espérance de vie moindres. Pour J.-P. Vignat
(16): « Le lien social n’est pas plus figé et immuable que tout autre investissement. Il ne se
maintient que s’il est constamment entretenu par un apport permanent d’énergie. Le
processus de socialisation est ainsi présent et actif tout au long de la vie. Il n’est pas pour
autant a sens unique et est totalement interactif, ['environnement, le milieu social, et les
autres y prenant une part aussi large que le sujet ». Cette exclusion sociale aboutit, parfois, a
une marginalisation intégrale lorsque les ressources familiales sont dépassées ou inexistantes,
et que les systémes de soins n’ont pu mettre en place des solutions de réinsertion. Ainsi, « les
problemes psychiatriques purs sont présents, illustrés par la présence dans la rue, tout
comme dans les nouveaux lieux d’isolement et de ségrégation — prisons, centres de
rétention...- de patients présentant des formes chroniques de psychoses » explique S.
Quesemand Zucca (17). Une enquéte récente, la premiere menee depuis les années 1990,
réalisée par 1’observatoire du Samu social de Paris et I’Inserm (18), s’est penchée sur la santé
mentale des adultes sans logement. Les résultats sont impressionnants : 32% des SDF

présenteraient un trouble psychiatrique séveére, et, parmi eux, 40% ont entre 18 et 25 ans. Elle
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révele que la fréquence des troubles psychotiques est en général 10 fois plus importante chez
les SDF que dans la population générale, concernant 13,2% des sans-logis, dont 8,4% sont
atteints de schizophrénie. Ces résultats correspondent a ceux de la méta-analyse de S. Fazel
(19) qui retrouve une prévalence de 12,7% de troubles psychotiques chez les sans-domicile. S.
Quesemand Zucca (17) « Avec le manque de structures de vie se substituant aux anciens
asiles, pour les malades mentaux particulierement fragiles, il est a craindre que plus
longtemps ces personnes hautement vulnérables vivront dans des situations extrémes, plus ils
refuseront les propositions d’aide, parce qu’entretemps, des mécanismes de survie, de déni,
de clivage, auront fait leur travail : la rue devient alors le seul « refuge », un refuge qui pour
beaucoup équivaut a une perte progressive de sa santé morale et physique ».

La pathologie psychotique, et plus particulierement la schizophrénie, en déstabilisant
la personne dans son identité méme, son rapport a soi et au monde, sa représentation de soi,
des autres et du monde qui I'entoure, est donc source d’incapacités, aussi bien au niveau de
I’apprentissage, du travail, de la vie sociale, que du logement, ou méme, tout simplement, des
besoins fondamentaux et de 1’aptitude a prendre soin de soi. La désinstitutionalisation a ainsi
posé de nouvelles questions pour ces individus qui, auparavant, vivaient véritablement au sein
des asiles. Sortir de 1’hopital implique de trouver ou de retrouver une place dans la sociéteé.
Différents modes d’accompagnement du patient psychotique ont de ce fait émergé, avec tout
un cortege de partenariats, de réseaux... La politique de secteur s’est vue par la suite
complétée par un appui juridique avec la promulgation de la loi du 11 Février 2005 (20),
relative au handicap psychique. Ainsi, « Constitue un handicap, au sens de la présente loi,
toute limitation d’activité ou restriction de participation a la vie en société subie dans son
environnement par une personne en raison d’une altération substantielle, durable ou
définitive d’une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou
psychiques, d’un polyhandicap ou d’un trouble de santé invalidant » (20). La notion de
handicap psychique était apparue plusieurs années auparavant, promue par I'Unafam afin de
faire reconnaitre le handicap généré par les troubles psychiques, et de le différencier du
handicap intellectuel suite a une déficience de ce type. Ces deux catégories ont longtemps été
confondues sous le terme de handicap mental. L’expression « Handicap psychique » a été
reprise par la loi du 11 février 2005, ce qui a enfin permis une visibilité de plus en plus
évidente des personnes qui en souffrent et de leurs besoins. Elle se définit plus
particulierement « par une atteinte d’'une pathologie mentale avérée, c’est-a-dire
diagnostiquée et confirmée. Les antécédents et le pronostic laissent penser qu’il s agira d’une

maladie a longue évolution. Ces pathologies chroniques, mémes lorsqu’elles sont stabilisées,
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génerent des conséquences de [’ordre de l'incapacité et du désavantage que [’0on peut definir
comme handicap psychique » (20). Ce handicap s’inscrit sur le plan comportemental et
affectif, et s’associe a des difficultés a acquérir ou a exprimer des habiletés psychosociales.

La prise en charge des pathologies psychiatriques chroniques, pourvoyeuses de
handicap psychique, a donc di s’adapter pour offrir a ses usagers des solutions efficaces tant
dans I’offre de soins proposée, que dans la qualité de vie obtenue, en évitant la substitution
d’un objet de discrimination («la maladie mentale ») par un autre («le handicap

psychique »).

2. De ['insuffisance des solutions proposeées

L’enquéte Handicaps-Incapacités-Dépendances (HID) de I’'INSEE 1998-2002 (21)
indiquait que 56 000 personnes étaient hospitalisées en soins psychiatriques, dont un quart
depuis plus d’un an. Ainsi, il existe des oubliés de la désinstitutionalisation et les portes de
I’hdpital ne s’ouvrent pas toujours vers la cité. Un nombre résiduel de patients reste, par
défaut de solution, ou par peur des soignants, a 1’hopital. Ils représentent au niveau national
28% des patients hospitalisés en psychiatrie. En 2007, au CHS de Jury-les-Metz, en Moselle,
117 patients étaient hospitalisés depuis plus d’un an, soit un taux de 31,88% d’hospitalisations
pouvant étre déclarées comme inadéquates, explique B. Aubert (22). Cela a abouti a une
embolisation des places disponibles, déja diminuées par la politique de réduction du nombre
de lits d’hospitalisation. De plus, ces patients, dont la seule alternative a la rue, est I’hopital,
véritable asile au sens premier, ¢’est-a-dire ce lieu inviolable ou I’on se réfugie, sont victimes
d’un processus a double tranchant. En effet, faute de moyens et de ressources, ils ne peuvent
prétendre a affronter la société, trop fragilisés par leur handicap, et demeurent au sein de
I’institution. Mais, cette prolongation de la durée d’hospitalisation a ses effets pervers en étant
directement corrélée a la rupture des liens sociaux, engendrant ainsi une désinsertion
progressive du champ de la société des personnes hospitalisées. Le projet du «tout
thérapeutique » aboutit ainsi, pour le patient, & des impasses, parfois irréversibles. L’insertion
colte que codte, sans encadrement sanitaire, se heurte, elle aussi, a de nombreux écueils et se
solde souvent par un retour vers I’hospitalisation, d’autant plus difficile pour le patient qu’elle
est vécue comme un échec et un retour en arriére.

A T’opposé de ces situations, sous-tendues par un protectionnisme exagéré de la part

des soignants, ou par la vision de I’hopital-providence, palliant les défaillances des autres
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intervenants (famille, acteurs sociaux...), un certain nombre de personnes, atteintes de
troubles psychiatriques sévéres, vivent, comme nous 1’avons vu, dans la rue. Au-dela de la
souffrance liée a 1’exclusion, il existe d’authentiques malades mentaux dans les populations
en situation de precarité, pour lesquels les dispositifs de la sectorisation psychiatrique ne sont
pas accessibles, obligeant ainsi a de multiples expériences personnelles sur le terrain afin de
faciliter ’accés aux soins (23). Certains n’ont jamais connu 1’hospitalisation ou les dispositifs
de soins ambulatoires, d’autres en étaient usagers, et a la suite d’une décompensation, se
retrouvent, par choix pour éviter 1’hdpital ou par obligation, sans-domicile. « A quel type de
réponses, la psychiatrie, mise a toutes les sauces, au gré de la conjoncture, peut-elle
contribuer ? » s’interrogent C. Alezrah et M. Cabrol (23). Les initiatives issues de la
sectorisation et calquées sur le modeéle institutionnel (lieux de consultation, groupes de parole,
CATTP...) se sont rapidement avérées inadaptées, du moins lorsqu’elles ne sont pas couplées
a d’autres types de prise en charge, car il s’agit de dispositifs réclamant une demande émanant
de la part du patient. Or, « ces sujets ne viennent pas spontanément demander du soin ou,
lorsqu’ils le font, c’est dans un contexte d 'urgence, parfois a répétition, mais sans suite. [...]
Ainsi, le plus souvent nous avons rencontré des patients schizophrénes ne demandant rien
dans le domaine du soin, pour qui des éducateurs ou des bénévoles sollicitaient une prise en
charge en espérant [’étincelle du bon vouloir que le psychiatre magicien saurait faire
jaillir...» (23). Il est donc essentiel de travailler a partir de la demande des relais existants, et
sur le terrain, d’entrer en contact avec les patients la ou ils sont (foyer, hébergements
communautaires, dans la rue...) et de travailler dans la durée. Une des principales difficultés
rencontrées par les intervenants est le risque qu’en créant des dispositifs spécifiques aux
souffrances liées a la précarité, ils ne viennent conforter 1’exclusion.

J. Maisondieu (24), dans la Fabrique des exclus, expliquait : « En présence d’une
personne en difficulté qui le consulte, le spécialiste de la souffrance mentale ne peut esquiver
le dilemme que la réalité lui impose : dans quelle mesure est-i/ en présence d’un individu dont
il faudrait faire cesser le mal-étre en modifiant des conditions de vie qui le désespérent au
point de le rendre parfois malade, dans quelle mesure est-il en présence d’un malade qu’il
faut amener a se soigner pour qu’il puisse s’assurer de meilleures conditions de vie alors
qu'il est persuadé d’étre perturbé par son entourage ou que la société le rend fou ? ».

Face aux nouvelles politiques en santé mentale, il est donc apparu nécessaire de
construire des projets ou sanitaire et social s’articulaient, afin de garantir un minimum de
réussite a ces entreprises. Le CHS de Jury-lés-Metz tente, depuis le milieu des années 90, la

mise en place d’un processus important d’alternative a 1’hospitalisation qui se matérialise par

38



un partenariat entre cet établissement, le social, et une pratique de terrain. Selon 1’équipe de
M. A. Mayol (25), « L hospitalisation temps-plein, réduite au minimum, situe [’hbpital comme
simple élément d’un réseau beaucoup plus vaste. Ceci suppose que les actions thérapeutiques
s’inscrivent dans d’autres lieux avec d’autres moyens et dans un rapport au temps différent ».
C’est I’hopital qui sort de ses murs pour aller rencontrer les usagers dans leur(s) repére(s), tant

spatiaux, que temporels.

3. Les valeurs du dispositif

Autrefois, les patients atteints de psychose chronique étaient soignés, vivaient et tres
souvent mourraient a 1’hopital. Il s’agissait d’une structure autonome, bien souvent éloignée
des villes, ou évoluait en vase clos le milieu psychiatrique. Dans les années 1970, la fermeture
des asiles, ou du moins leur transformation dans le sens de la sectorisation, a bouleversé la
dynamique du soin en psychiatrie. En effet, d’aprés X. Emmanuelli (26), ’asile avait deux
fonctions : la fonction asilaire et celle asilante. La premiere correspondait a mettre les gens
hors de la société, afin de I’en protéger. Celle-ci a, comme on a pu le voir, été perdue a juste
titre, mais cette perte s’est également accompagnée de celle de la fonction asilante, c’est-a-
dire de donner un toit, une nourriture réguliére, des repéres... (26). Il n’y a pas eu de solution
de rechange mise en place, excepté de rester a I’hopital, ce qui n’est d’ailleurs pas toujours
possible, en plus de ne pas étre souhaitable pour le patient. Ce fut la loi du tout ou rien, des
lors comment intégrer les patients dans les murs de la cité ?

L hopital doit donc rester un asile, c’est-a-dire un lieu d’accueil étayant et contenant,
notamment en cas de situation difficile, mais en aucun cas, le seul lieu de vie possible pour les
patients dits « chroniques ». Des lors, que proposer ? Toujours selon M. A. Mayol (25),
« Soigner un schizophrene, ce sera le maintenir sur une « trajectoire de vie », dans une
histoire avec un passé, un présent, et surtout un avenir ». Il sera donc nécessaire de lui
procurer un accompagnement sanitaire tout au long de sa trajectoire de vie, qui dans le
meilleur cas, deviendra une trajectoire d’envie, avec en toile de fond la fonction asilante,
transposée et intégrée au sein de la cité. Ainsi, cet accompagnement répondra a une logique de
trajectoire, d’itinéraire, et non plus a celle de structure. Ce cheminement dans la vie passait
par avoir un logement, se nourrir, prendre son traitement, avoir des liens avec les autres...,
tous ces aspects que le handicap psychique mettait & mal. Une des pistes a explorer, pour

garantir cet accompagnement, était dans la recherche de solutions innovantes en termes
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d’hébergement (22), pour que la cité ne devienne pas ce terrain miné, encore plus rejetant et
synonyme d’exclusion que ne 1’était I’hdpital psychiatrique.

Il peut étre licite de se demander quel est le champ de compétence de la psychiatrie, et
du psychiatre dans cela. B. Escaig (27) s’interroge en 2006 sur ses nouveaux enjeux : « Outre
les médicaments et la surveillance de [’état sanitaire de la personne, la médecine a-telle un
réle de plus a jouer, peut-elle ou doit-elle intervenir sur [’allegement du handicap,
[’amélioration de la vie quotidienne ? ». Certains avanceront qu’une fois hors de 1’hopital,
leur travail aupres des patients se limite aux consultations en CMP, le reste (logement, actes
de la vie quotidienne, lien social, activités...) relevant du « social ». Effectivement, « Une fois
le malade sorti de [’hopital, une fois passée la période de soins intensifs, la psychiatrie n’est
plus la seule a devoir répondre, elle n’a plus d’emblée une position dominante, mais elle reste
indispensable ! » (27). Désormais, sanitaire et social devront travailler en partenariat
(partenaire, hérité de parcenier qui est le partage du « pargon », ¢’est-a-dire du butin (27)): la
prise en charge du patient atteint d’une maladie psychiatrique invalidante est 1’affaire non plus
de tous, mais de tout un chacun. Ainsi, «si la psychiatrie s adresse a la partie malade, la
santé mentale s’ adresse a la partie saine » (27). Cette vision, quelque peu «schizophrénique »
dans sa forme, a le mérite de redonner une place a I’humain, en situation de handicap dans la
société du fait de certains déficits. Mais quel est le seuil du psychiatrique et du social dans ce
nouvel ordre des choses ? « Dans ce nouvel éventail de soins, qui vont de I’hdpital aux
conditions de logement, jusqu’ou doit aller la psychiatrie ? Ou se situent maintenant les
limites de la compétence du psychiatre dans le soin de ces personnes dont les conditions
d’existence ont tant changé ? » questionne B. Escaig (27). Benoit Aubert (22), dans un travail
sur le dispositif « Familles Gouvernantes » du pble 56 du CHS de Jury-lés-Metz, dont il a été
le coordinateur pendant plusieurs années, met en avant la nécessaire acculturation du sanitaire
et du social, afin d’établir un espace commun, neutre, d’ou le partenariat pourra émerger. |l
affirme « Pour innover, la structure doit entrer dans un processus de changement » (22). Le
partenariat ne se comprend donc pas comme deux champs qui se juxtaposent, chacun borné
par des limites infranchissables, mais comme deux sphéres de compétences se rejoignant un
moment pour collaborer. C’est ainsi que le « soin » pourra naitre, le soin compris dans son
sens originel, en tant que « porter attention & », « s’ occuper du bien étre de ». 11 'y a donc
« donner des soins » et « prendre soin » (27).

Le développement de projets de logement adapté semble étre une réponse pertinente
aux mutations en cours, aux attentes des patients, aux évolutions du mode d’exercice

professionnelle et aux impératifs économiques, dans une articulation du sanitaire et du social
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centrée sur le soin. La famille est, bien évidemment, quand elle existe, un allié précieux et
incontournable pour améliorer la santé mentale des patients. La loi du 11 février 2005, en
reconnaissant le handicap psychique, facilite ce travail de réinsertion, voire souvent
d’insertion, en imposant un cadre. Mais, pour A. Lovell (3), « La transformation du statut
juridique ne garantit pas automatiquement la transformation du statut social ». Celui-ci
découle d’un acte d’attribution ; le statut social 1’est justement « parce qu’il est construit a
travers les échanges entre les individus, et entre les groupes » (3). En 2001, lorsqu’ont été
créées les premieres familles gouvernantes sur le pole 56, cette loi n’existait pas encore, mais
la notion de handicap psychique était déja présente dans les esprits des initiateurs du projet et
dans ceux des associations de familles de patients, c¢’est ce qui a permis, entre autre, de
pérenniser le dispositif. Pour qu’une loi soit « activée », il faut des « entrepreneurs de
morale » (terme élaboré par H. Becker par rapport a I’usage du cannabis, qui ne fait référence
a aucun concept moralisateur), c’est-a-dire des travailleurs autour des normes (parents, amis,
éducateurs, médecins, voisins...), «sinon les lois restent muettes. Il faut des individus en
chair et en os pour les interpréter et les appliquer » (3). Il reste donc tout un travail quotidien
de citoyenneté a poursuivre pour transformer le statut social de 1’usager en psychiatrie.

C’est dans le cadre de ces réflexions, et en s’appuyant sur ces valeurs, que la premiere
famille gouvernante du pdle 56 du CHS de Jury-lés-Metz a vu le jour en mars 2001. Il s’agit
d’un dispositif ou cohabitent cinq personnes, au sein d’une colocation dans deux
appartements, et qui salarient une gouvernante, « maitresse de maison » vivant a proximité,
qui les aide dans les actes de la vie quotidienne. Caractéristiques de ces personnes : toutes ont
un handicap psychique avéré, une pathologie stabilisée et de faibles ressources. Cette
démarche s’inscrit dans la politique familiale et sociale et de solidarité entre les générations.
Elle représente une réponse associative, souple et sociétale, créant de nouvelles « solidarités
extra-familiales », pour des personnes isolées, pouvant désormais bénéficier d’une cellule a

dimension familiale, d’un logement, et non plus seulement d’un simple hébergement.

B) Petite histoire des « Familles Gouvernantes »...
1. Aux origines, I'exemple de la Marne
Le dispositif « Familles Gouvernantes » est né en France, en 1993, a I’initiative de

I’UDAF de la Marne, avec le soutien des juges des tutelles et d’un ensemble de partenaires
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médico-sociaux. S. Brenner (28), a I’origine du projet, explique comment cette idée emergea :
« Nous en avions assez d’avoir un pourcentage important de gens qui se suicidaient, de gens
qui vivaient dehors, faisant [’aller et retour entre les services d’urgences psychiatriques, les
hotels minables et la rue. Nous avons en tutelle une population cumulant isolement intensif,
social et familial, maladie mentale et alcoolisme qui engendrent des troubles du
comportement énormes incompatibles avec la vie en société. Il y a dix ans, l’idée est donc
venue d’embaucher une gouvernante habitant le méme immeuble pour gérer et accompagner
cing personnes en tutelle réparties en deux appartements et ceci dans tous les actes de leur
vie quotidienne. Cette expérience innovante ne pouvait pas voir le jour, sans le partenariat
actif des organismes logeurs, du secteur médico-hospitalier, qu’il a fallu convaincre avec
patience et ténacité... ». C’est donc a partir du constat d’une situation, 6 combien familiére,
que I’idée germa, avec un but : mettre fin & une spirale de précarité chez ces personnes, ne
pouvant vivre seules de facon autonome, et ne relevant plus d’une hospitalisation ou d’un
mode d’hébergement institutionnel. S. Brenner innova ainsi en regroupant ces exclus de la vie
sous un méme toit, en associant sous la conduite d’une tutelle leurs ressources qui leur
permettaient d’embaucher une voisine chargée de les accompagner au quotidien et ¢’est ainsi
que fut créé le premier dispositif « Familles Gouvernantes » en France (22). Ce ne fut pas
chose facile, apres la création du premier appartement dans 1’indifférence, B. Chauvot et F.
Bertholon (28) expliquent qu’« il a fallu, face a chaque autorité locale, prouver d’une part
que la solution s’avérait adaptée au cas des exclus, et d’autre part qu’il n’existait pas de
solution alternative dans la réalité », les réponses institutionnelles classiques étant soit
inadaptées, soit inexistantes. Par la suite, c’est aux péripéties de la vie de tous les jours qu’il a
fallu faire face, notamment a I’occasion d’ «un petit scandale local » (28) de conflit de
voisinage, qui a bien failli mener le dispositif a sa fermeture.

Cette initiative fut relayée par I’OPAC, comme organisme logeur. Au sein du quartier
Université de Reims, 2000 logements avaient été réalisés en 1970 et réhabilités en 1993.
Parmi ceux-ci, initialement deux logements de type F3-F4, et aujourd’hui trente-Six, sont
gérés par I’OPAC. Dans ce secteur, la rotation des locataires et la disponibilité des logements
permettent d’accueillir plus facilement les adultes sous tutelle et, dans le méme immeuble ou
a proximité, la famille gouvernante. Le quartier dans lequel s’est déroulée 1’expérimentation
est classé Zone Franche Urbaine depuis 1997. L’expérience des « Familles Gouvernantes »
constitue pour I’OPAC de Reims un gage de securité dans le logement des personnes en
situation de difficultés psycho-sociales. En effet, elle est souvent sollicitée par les équipes

psychiatriques pour reloger des patients en "milieu ouvert”, sans réelle garantie de suivi
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médical et social, lorsqu’ils ne sont pas pris en charge dans ce dispositif. Devant
I’accompagnement social et sanitaire des personnes, I’entretien des logements par les
occupants et la gouvernante, et I’absence de problémes d’impayés ou de voisinage, les
« Familles Gouvernantes » laissent espérer une insertion réussie de ces personnes au sein de la
cité (29). La proximité de la gouvernante semble étre un facteur primordial dans leur maintien
en milieu ordinaire. En assurant un cadre stable et rassurant, entre autorité et affection, elle
s’impose comme une véritable personne ressource pour ces usagers: elle veille a leur
entretien et a leur bien-étre quotidien, et les accompagne dans 1’organisation de leur vie de
tous les jours, tout en les encourageant dans diverses activités.

Aujourd’hui a Reims, Epernay et Chalons en Champagne, 170 personnes sous tutelles,
présentant des détresses psychosociales ou des structures psychotiques, sont prises en charge
par 35 gouvernantes, ce qui témoigne de la réussite de ce programme. La qualité du
partenariat entre I’OPAC et ’'UDAF en est une condition nécessaire. Contrairement au
dispositif de Metz, les investigateurs du projet du département de la Marne n’appartiennent
pas au domaine sanitaire, mais relévent de 1’associatif, par le biais de ’'UDAF. En effet, il
s’inscrit directement dans les valeurs fondamentales défendues par celle-Ci : « la solidarité et
la défense des intéréts des plus fragiles, leur maintien dans le tissu social, la restauration de
leur citoyenneté et le respect des valeurs familiales », ainsi que « la gestion de tout service
d’intérét familial dont les pouvoirs publics estimeront devoir leur confier la charge » (30). De
part son expérience et son influence sur la scéne politique, une telle filiation représente un
atout dans la mise en ceuvre et la poursuite de ce projet. Enfin, il s’intégre également dans les
préoccupations européennes actuelles concernant la prise en charge des personnes fragilisées
(30). Néanmoins, 1’équipe soignante est bien présente, deux secteurs de psychiatrie sont
concernés, ainsi que deux psychiatres libéraux. On retrouve le partenariat sanitaire/social
énoncé préalablement, dont les prises en charge s’avérent complémentaires sur le terrain.
Ainsi, selon B. Chauvot et F. Bertholon (28) dans un article sur I’expérience « Familles
Gouvernantes » :

» «le service social ne peut pas réinsérer, sans aide de la psychiatrie » (28)

» «le service de psychiatrie, de son cOté, aprés avoir stabilisé des sujets

psychotiques, ne dispose pas d’un cadre contenant nécessaire pour assurer un lieu
de vie adapté a sa clientele » (28)

En mai 1997, un bilan positif a éte realiseé par les autorités préfectorales de la Marne,

le Juge des tutelles, I’organisme logeur et social, et surtout les deux secteurs de psychiatrie

concernés. Ce consensus est évocateur. L’autorité préfectorale « concluait a la validation et
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au développement de cette expérience avec nécessité de recruter le plus grand nombre de
gouvernantes et de les former d’une fagcon spécifique, en particulier sur le plan
psychologique » (28). Le constat reprenait les points suivants :
» Pour les résidents : stabilisation des troubles, meilleure hygiéne de vie, bonne prise
en charge médicale, insertion dans 1’environnement
» Pour les gouvernantes : création d’emplois, bon investissement dans le projet
» Pour I’environnement : peu de probléme de voisinage, intégration des personnes
dans un tissu social normal
» Une économie sociale globale selon ’'UDAF de la Marne (31): 6000 Francs
(monnaie de I’époque) de co(t au lieu de 8000 a 30000 Francs et plus en
institution, et une économie APL vu I’habitat collectif
Les «Familles gouvernantes », solution récente et mixte, en répondant aux
problématiques de logement et d’exclusion, ont, par la suite, séduit de nombreux autres

départements. Qu’en a-t-il été pour la Moselle ?

2. Construction du projet en Moselle : un partenariat

opérant

En mars 2001, le Centre Hospitalier de Jury-les-Metz et 1’Union Départementale des
Associations Familiales de la Moselle ont décidé de mettre en place les « Familles
Gouvernantes » sur le département, en s’inspirant du modele rémois. Ce fut le premier
dispositif d’hébergement adapté, en France, issu d’une étroite collaboration entre le sanitaire
et le social pour des personnes dépendantes suite a une maladie mentale, et le deuxiéme
réseau de « Familles Gouvernantes » a voir le jour sur le territoire national. Revenons sur
I’histoire de cette aventure et le montage de ce projet.

L’hopital de Jury est un établissement public de santé, situé a proximité de
I’agglomération messine. Il a été créé en 1972 pour répondre aux besoins de santé mentale
d’une population de 424 886 habitants. Le secteur d’hospitalisation qu’il administre englobe
51% de la population du département (22). L’établissement prend en charge différentes
typologies de patients: les personnes souffrant de pathologie mentale, des
pharmacodépendances, des grands déficients mentaux, des patients autistes et apparentés qui
représentent au total une file active de 11387 patients (22). Parmi les services de psychiatrie

adulte, le 5° secteur, aujourd’hui P6le 56, dirigé par le Docteur Blanc, a ouvert ses portes en
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1979, avec la création de premier CMP a Fameck en 1981 (32) (Annexe 1). Tres rapidement,
ce secteur s’est engagé dans la voie des alternatives a 1’hospitalisation avec la mise en place
de son premier appartement associatif de quatre places en 1985. Par la suite, les structures se
sont multipliées, tant en nombre, que dans leurs modalités (appartements protégés, accueils
familiaux thérapeutiques, maison communautaire...) afin d’offrir a I’usager, dans ce panel de
solutions proposées, celle qui lui sera la plus adéquate. Ce dispositif s’est vu complété en
2000 par la création de 1’équipe réseau, en redéployant des moyens infirmiers de 1’unité
« préparation a la sortie », permettant une continuité des soins 7 jours sur 7 sur les différents
lieux de vie. Les objectifs de cette équipe sont de permettre aux patients d’expérimenter une
vie communautaire et/ou individuelle et/ou associative avec le soutien des soignants.
L’intervention des infirmiers se fait dans différents domaines de gestion du quotidien
(traitement, budget, courses, accompagnement dans les soins médicaux et les démarches
administratives, rencontre des partenaires, travail avec les familles, gestion de la vie
communautaire et travail sur la relation a 1’autre...). En 2001, a ’initiative de Benoit Aubert,
alors assistant social du Pdle 56, du Docteur Blanc, et d’Edith Ostermann (32), cadre de santé,
les « Familles Gouvernantes » sont venues étoffer le dispositif de soins pour répondre aux
besoins de patients, souvent marginalisés, polyhandicapés, en situation d’exclusion et dans
I’impossibilité de trouver un hébergement dans les systémes existants. Le premier site fut
ouvert en mars 2001 a Rombas avec deux appartements, puis chaque année, jusqu’en 2005, de
nouvelles structures ont vu le jour. Ainsi, on dénombre :

- 2 appartements a Rombas (mars 2001), soit 10 résidents (site expérimental)
- 2 appartements a Fameck (avril 2002), soit 10 résidents

- 2 appartements a Florange (2003), soit 10 résidents

- 3 appartements a Hayange (2004), soit 15 résidents,

Soit 45 résidents pour les structures dépendant du P6le 56.

Largement inspiré du modele de ’'UDAF de Reims, I’originalité du projet messin fut
dans la collaboration initiale entre ’'UDAF de la Moselle et le CHS de Jury, alors que dans la
Marne, le secteur sanitaire n’avait fait qu’embrayer sur une initiative sociale. A cette époque,
le 5° secteur de Jury « était a la recherche de solutions innovantes pour la prise en charge de
personnes atteintes de pathologies mentales qui vivaient, soit de maniére inappropriée a
[’extérieur, soit par défaut a [’hopital. La direction de I'UDAF de la Moselle recherchait des
solutions de maintien a domicile de son public et était soucieuse, d’un point de vue

stratégique, de pérenniser son institution par la création de nouveaux services » explique B.
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Aubert (22). Devant la convergence d’intéréts réciproques et le public relevant des deux
protagonistes, un partenariat fut décidé. Cependant, le méme auteur précise : « Une hypothése
s imposait : la forme organisationnelle des deux structures, la bureaucratie professionnelle,
avait eu comme conséquence la production d’inadéquations en termes de réponse pour les
usagers. Pour répondre au changement, il fallait que les deux partenaires, pour passer du
projet a la mise en eeuvre, fassent évoluer leurs organisations. Il fallait de ce fait répondre a
la question de [’évolution des structures pour accompagner le changement » (22).

Lors d’un entretien pour ce travail de thése, B. Aubert, aujourd’hui directeur de la
MDPH 57, nous livre, ému, comment les « Familles Gouvernantes » sont nées en Moselle.
Lorsqu’il travaillait a "'UDAF du département, avant d’intégrer 1’équipe du Docteur Blanc, il
s’était intéressé a rechercher, face aux carences du moment, une solution d’hébergement pour
les personnes atteintes de handicap psychique et désinsérées au niveau social, dont le parcours
était souvent rythme par la séquence infernale « HDT/Foyer ou rue ». C’est en lisant, dans les
années 1990, un article sur les « Familles Gouvernantes en Marne » dans la revue Actualités
Hebdomadaires Sociales, que I’idée lui parut plus qu’intéressante. Mais I"'UDAF de Ia
Moselle ne se sentait alors pas en mesure de gérer seule ce projet. Quelques années plus tard,
c’est en tant qu’assistant social du Pdle 56 qu’il revient défendre ce concept auprés de
I’association. Les bonnes relations existantes entre le service de psychiatrie et I’'UDAF, ainsi
que le partenariat proposé convainquent cette fois 1’organisme. Voila comment sont nées les
« Familles Gouvernantes » en Moselle !

L’UDAF du département, créée le 10 novembre 1945, de par ses missions et ses
spécificités, est une ressource pour des personnes handicapées et un partenaire historique de
I’hopital de Jury-lés-Metz et de ses poles d’activités. Cette association, reconnue d’utilité
publique, gere des services sociaux et représente également les familles auprés des
représentants de 1’Etat et des collectivités locales et territoriales. Par ailleurs, elle siége au
Conseil d’Administration du CHS. En 2005, elle prenait en charge plus de 9630 personnes et
familles et regroupait 8763 familles adhérentes (22). Parmi ses attributions, le service des
tutelles, a I’origine de 3886 mesures appliquées, travaillait déja en étroit partenariat avec les
équipes soignantes, avant 1’émergence des « Familles Gouvernantes », puisque plus d’un
majeur protégeé sur deux est connu de la psychiatrie (22).

Dans ce dispositif, quasiment tous les patients bénéficient d’une mesure de protection,
qui gere les aspects financiers et administratifs. C’est par I'intermédiaire de leurs tuteurs
qu’ils vont mettre en commun leurs ressources pour embaucher une gouvernante et pallier aux

dépenses quotidiennes (loyer, factures, alimentation...). De patients, ils deviennent résidents

46



et employeurs, dépendants de leur association tutélaire. Une autre originalité de ce systeme
consiste donc dans le fait que c’est le résident qui est I’employeur de la gouvernante, via
I’UDAF comme représentant.

D’autres roles sont également attribués a cette association concernant 1’organisation
génerale du dispositif : gestion du projet et des ressources humaines, suivi et insertion des
résidents et de 1’application, pour la majorité des personnes, de leur mesure de protection,
dialogue avec les gouvernantes... Le directeur de ’'UDAF cumule ainsi plusieurs postes,
puisqu’il est a la fois responsable des « Familles Gouvernantes », tuteur ou curateur des
résidents protégés par I’UDAF et, chef de service des tutelles aux prestations sociales (22).
Bien que copromoteur du dispositif, le CHS de Jury-lés-Metz reste un partenaire périphérique
du systeme, avec des échanges fréquents et productifs dans une dynamique partenariale avec
I’association-support, mais son directeur n’a aucune responsabilité juridique vis-a-vis de cette

entreprise. La figure 1 résume cette organisation.

Directeur de Jury ,\’Coordinateur de Jury Directeur UDAF

l I o~ \

Directeur des soins Responsable FG\_Responsable Tutelles
Cadres infirmiers Délegué Tutelle

EQUIPES SOIGNANTES REFERENTES LES GOUVERNANTES
Légende :

—»  Liaison hiérarchique
— Liaison fonctionnelle

Figure 1. Organisation du dispositif « Familles Gouvernantes »

Le Pdle 56 a collaboré a 1’écriture initiale du projet et aux rencontres avec I’ensemble
des parties prenantes : Conseil Général, municipalités, COTOREP, équipes soignantes... Une
convention de partenariat lie les deux institutions: elle précise les différentes modalités
d’intervention et définit certains outils mis a la disposition par les deux partenaires, spécifie
B. Aubert (22). L’acceptation du projet fut soumise, de part et d’autre, a la validation par leurs

organes délibératifs respectifs. Puis un travail de communication envers les équipes et les
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institutions fut mene, afin de valider la création du projet, de faire consensus aupres des
différents acteurs et d’essaimer ce dispositif a un maximum d’usagers ciblés et de secteurs de
psychiatrie des CHS Mosellans. « L’ ouverture d’une unité exige un long travail en amont »
(33), explique J. Birck, alors directeur de ’'UDAF de Moselle, qui pendant un an a présenté le
projet aux différents partenaires et les a invités a visiter une structure déja existante pour les
convaincre du bien fondé du projet. Selon J.-C. Schoenstein, le directeur adjoint de 1’époque:
« Les élus préeféerent un groupe de patients encadrés plutét que des électrons libres vivant
seuls dans un appartement, laissés a [’abandon, n’allant pas au CMP par manque de
stimulation » (33).

Ainsi, gréce, ou a cause de, la loi sur la sectorisation psychiatrique (loi n°85-1486 du
31 décembre 1985), le dispositif « Familles Gouvernantes » a pu voir le jour au CHS de Jury-
les-Metz, car elle a permis, au-dela de Iégitimer 1’action soignante sur 1’extra-hospitalier, par
le biais de I’arrété du 14 mars 1986, de créer de nouvelles possibilités de prise en charge au

travers notamment de la création de structures alternatives a 1’hospitalisation.

3. Situation actuelle a [’échelle locale et nationale

Le concept original a donc su séduire d’autres équipes, en proie aux difficultés de prise
en charge des patients « chroniques », & travers la France. Les principales raisons de ce
succes : son mode de financement a une époque ou le mot d’ordre est aux restrictions
budgétaires, son aspect pratique, directement sur le terrain, et sa souplesse de fonctionnement.
Ces cinquante derniéres années, le nombre de séjours en hopital pour raisons de santé mentale
est passé de 120 000 a 60 000 lits, et leur durée a été divisée par sept (300 jours contre 40
jours), explique Serge Kannas (34), directeur de la Mission Nationale d’Appui en Santé
Mentale (MNASM), citant des chiffres de la DRESS. De ce fait, un nombre tres important de
ces personnes se trouvent soit & la charge de leur famille, soit hospitalisées en psychiatrie sans
nécessité thérapeutique (environ 13.000 patients se trouveraient dans ce cas), voire sans
domicile. La pérennisation et 1’extension de cette solution innovante, que sont les « Familles
Gouvernantes », en démontre 1’intérét et lui donne légitimité dans les pratiques d’alternatives
a I’hospitalisation.

En Moselle, d’autres secteurs hospitaliers ont ouvert ce type de dispositif, citons parmi
eux : Boulay en novembre 2001, Borny et Sarreguemines en avril 2002, soit trente autres

places disponibles. L'UDAF du département gére donc 7 unités « Familles Gouvernantes »,
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accueillant 90 résidents et salariant 16 gouvernantes (33). Aujourd’hui, les « Familles
Gouvernantes » se sont multipliées en France dans plusieurs départements, une vingtaine
d’UDAF se sont engagées dans ces projets (12 existent actuellement). L’annexe 2 reprend
cette distribution au niveau national. 384 résidents y étaient accueillis en 2007 pour 77
gouvernantes salariées selon les données de I’'UNAF (35). Certaines « Familles
Gouvernantes » comprennent des spécificités comme en Alsace ou le public cible sont les
personnes &gées. Le partenariat initial sanitaire/social en Moselle a orienté ce dispositif plus
spécifiqguement vers la prise en charge de personnes souffrant de troubles psychiques ;
I’ouverture de nouveaux appartements dans I’avenir pourraient également se diriger vers la
prise en charge des ainés. Ainsi, il est prévu le lancement de deux nouveaux dispositifs 1’an
prochain au sein du P6le 56, dont un que le médecin chef du service souhaiterait leur dédier.
A Reims, des « Familles Gouvernantes » & vocation neuropsychiatrique, pour les personnes
atteintes de trisomie 21 ayant perdu leurs parents agés, pourraient voir le jour. Enfin, il existe
¢galement d’authentiques dispositifs « Familles Gouvernantes » qui ne sont pas gérés par
I’UDAF, mais par d’autres associations, telle la « Pension de Famille » de Lunéville,

administree par Espoir 54.

4. Choix des termes « Famille Gouvernante »

Le terme fut créé en 1993 par I’'UDAF de la Marne en juxtaposant deux notions que ce
dispositif cherchait a mettre en valeur.

Tout d’abord, I’idée de famille tient au fait qu’il est recréé un lien de type familial, une
cellule, une communauté de vie entre les personnes bénéficiaires. Elle reprend une définition
plus ancienne et plus large que celle utilisée aujourd’hui. Selon le Littré, le sens primitif du
mot « famille » correspond, «chez les Romains, a une réunion de serviteurs, d'esclaves
appartenant a un seul individu ou attachés a un service public ». Par suite, il se dit de « toutes
les personnes, parents ou non, maitres ou serviteurs, qui vivent sous le méme toit ». Enfin,
elle peut se définir, comme une communauté de condition, d'intéréts, de similitudes formelles,
de moments partagés. C’est de cette signification qu’il convient de rapprocher 1’emploi qu’il
en est fait dans I’expression consacrée.

Quant au terme de « gouvernante », il n’a pas été choisi au hasard. Il correspond a un
statut référencé dans la Convention Collective Nationale du Travail du Personnel Employé de

Maison du 3 juin 1980. Historiqguement, la « gouvernante » fut tour a tour celle «qui
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gouvernait une province », puis la personne a qui I’on « confiait [’éducation des enfants, et, a
la cour, la conduite des jeunes filles », pour devenir, au final, la dame qui avait « le soin du
ménage d’'un homme seul, et sous le toit duquel elle habitait » (Littré). Par extension, elle en
vint a désigner la « personne chargée du role de maitresse de maison ».

Il s’agit d’un emploi a caractére familial, la salariée ayant pour mission de "veiller au
confort physique et moral et d’assurer une présence responsable”. Selon Famidac,
I’association des accueillants familiaux et de leurs partenaires (29), « Dans [’esprit du projet,
la gouvernante peut représenter, pour les personnes sous tutelle, la mére nourriciere,
rassurante, accueillante, présente, satisfaisant les besoins primaires. La gouvernante doit a la
fois faire preuve d’autorité, de rigueur, d’assurance, dans son quotidien, mais aussi
d’affection et de maternage. C’est aussi une forme de "désir caritatif " qui la motive. Ce désir
s 'épanouit dans un travail rémunéré, par le biais d’un statut, et d’une mission fondée sur la
disponibilité ».

Il est a noter que, dans la moitié sud du pays, le terme de « Familles Gouvernantes »

serait remplacé par celui de « Pensions de Famille ».

C) La vie en famille gouvernante du Pole 56

1. Organisation de la vie quotidienne

Cing usagers vont donc devenir colocataires au sein de deux appartements qui
formeront une unité de vie. Les deux appartements de type F3 et F4 sont tres proches les uns
des autres, I’idéal étant qu’ils soient dans le méme bloc, la méme cage d’escalier et autant que
possible sur le méme palier. « Cette proximité permet d utiliser, une seule cuisine et une seule
salle pour les repas et favorise les temps collectifs de réapprentissage de la vie en collectivité
tout en développant les temps de socialisation » énonce le guide des « Familles Gouvernantes
de la Haute-Vienne (36). Cela permet également aux résidents de se rendre dans I’un ou
I’autre lieu de vie que cela soit pour s’isoler, se retrouver et, dans le cas de la gouvernante,
d’intervenir rapidement. Cette gestion d’appartements proches permet de concilier une
appropriation individuelle du logement et un fonctionnement de groupe. Deux unités de vie
ou plus constituent un site, qui correspond a une ville ou quartier ou elles sont implantées ; le
but étant de permettre aux deux gouvernantes de se remplacer mutuellement ou de s’entraider

en cas de nécessité (conges, arréts maladie, situations difficiles...).
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Chaque appartement est doté dans les espaces communs d’un mobilier et d’appareils
¢lectroménagers fournis par I’'UDAF et pouvant provenir de dons, de récupérations, ou
d’achats négociés avec de grandes enseignes. Des éléments de décoration sont intégrés de
telle sorte que les résidents investissent un lieu de vie agréable et convivial. Chacun peut
apporter sa touche personnelle a la décoration intérieure, sous condition qu’elle soit acceptée
par les autres résidents. La chambre est un lieu de vie personnel. Chacun 1’aménage et la
décore comme il le souhaite. Il peut y installer a sa convenance des meubles lui appartenant,
ses appareils hi-fi, son téléviseur... Ainsi, Monsieur K. est fier de pouvoir nous présenter ses
multiples collections, notamment celles de cactus et de collages en tout genre qui ornent sa
chambre et une partie d’une pi¢ce a vivre avec ses élevages de poissons exotiques. L’adulte
est chez lui, avec d’autres, et ne se trouve plus isolé. Ici le cadre est familial, de dimensions
modestes propices a créer un climat chaleureux. « I/ va, avec l’aide bienveillante de la famille
gouvernante, pouvoir retrouver des reperes et des échanges socialisés, d’abord et en premier
lieu avec les autres colocataires et dans un second temps avec [’extérieur » (36). Sur le plan
relationnel et affectif, le temps des repas pris en commun restaure un dialogue entre les
personnes (36).

L’emploi du temps est rythmé par 1’alternance présence/absence de la tierce personne.
En général, celle-ci débute sa journée en début de matinée avec la vérification de 1’état de
I’appartement, du réveil et de I’hygiéne corporelle des résidents. Ensuite, elle leur administre
leur traitement. Puis vient le temps de la préparation du repas. Les usagers peuvent alors
participer aux taches domestiques ou étre de sortie le matin. Le repas a lieu vers midi en
présence de la gouvernante, qui repartira peu apres chez elle. Elle reviendra en fin d’apres-
midi pour le repas du soir. Parfois, I’aprés-midi peut étre le moment d’une activité, d’une
sortie collective, ou avec les personnes intéressées : courses, aller au café, promenades... Ce
programme est valable tous les jours, week-ends et jours feriés compris. « La mission de la
gouvernante est de veiller au confort physique et moral des majeurs en assurant une présence
chaleureuse, active et responsable. C’est donc une prise en charge globale et un
accompagnement dans la vie de tous les jours » (36). Cela nécessite pour les gouvernantes,
outre une grande disponibilité, un bon équilibre personnel, une réelle motivation, un esprit
d’initiative avec des qualités intrinseques d’autorité, de souplesse et de patience (36).

Les repas doivent étre équilibrés, variés et respectueux des croyances. lls se
composent d’une entrée, d’un plat de résistance, d’un dessert et sont différents midi et soir.
Un golter peut étre proposé pour ceux qui le désirent. La ritualisation des repas et 1’équilibre

alimentaire constituent un moyen privilégié pour rétablir une santé fragilisée par des carences
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alimentaires et des conduites addictives, ainsi que pour favoriser le dialogue entre accueillis et
la gouvernante.

Le ménage doit étre effectué par la gouvernante, qui peut étre aidée par les résidents,
mais qui ne doivent en aucun cas se substituer a la maitresse de maison. Les sanitaires sont
quotidiennement entretenus. Les usagers se chargent de ranger leur chambre, et peuvent
bénéficier dans ce cadre du concours de la gouvernante (31).

L’image de soi est valorisée. Elle passe par une rééducation et une prise en charge de
I’hygi¢ne corporelle et de I’entretien vestimentaire. Ainsi, la tierce personne se chargera
éventuellement de controler, et d’aider si besoin, pour la douche ou le bain, de réaliser des
lessives, et de vérifier le port d’une tenue vestimentaire adéquate.

Les médicaments doivent étre pris selon I’ordonnance. En aucun cas, des médicaments
ne doivent circuler librement dans I’appartement. Les piluliers sont préparés de manicre
hebdomadaire, les traitements enfermés dans une armoire cadenacée, dédiée a cela.

Dans la mesure du possible, I’accent est également mis sur la célébration
d’événements particuliers (fétes, anniversaire...etc.) ainsi que sur les sorties et les loisirs.
Faire les commissions, aller boire un café au bistrot du quartier avec la gouvernante peuvent
étre des promenades tres appréciées par les résidents. Occasionnellement, des sorties plus
élaborées sont organisées, tel un barbecue ou une aprés-midi au zoo. Des idées de voyage,
organisées par I’'UDAF, ont également été proposées. Bien évidemment, les colocataires
peuvent également sortir de leur propre initiative, seul ou en groupe, a condition de prévenir
la gouvernante. Les sorties nocturnes ne sont pas autorisées.

Un reglement précisant les droits et les devoirs des résidents existe et est distribué a
chacun a leur admission, mais celui-ci varie en fonction des sites et des gouvernantes, puisque
ce sont elles qui I’établissent.

Cette présence, ce dialogue et cette attention au quotidien concourent a un mieux étre

des résidents et doivent apporter un équilibre et une solidarité entre les colocataires.

2. Un dispositif intégre

Ce dispositif ne consiste pas en un simple et unique mode d’hébergement pour des
personnes présentant des difficultés dans 1’autonomie du quotidien. Il est en lien étroit avec le
secteur psychiatrique qui en a été le cofondateur. Tous les jours, les infirmiers de 1’équipe

réseau du service sillonnent la vallée de la Fensch pour rendre visite aux résidents et s’assurer
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de la santeé de chacun et du bon déroulement de la vie collective. Sur place, ils verifient la
prise des traitements et font le point avec la gouvernante sur 1’état de chacun. En cas de
probléme, elle sait qu’elle peut les contacter. Désormais, c’est donc le soin qui va a la
rencontre des patients, chez eux. Cette démarche d’équipes proactives, ¢’est-a-dire de terrain,
permet également de voir ’adaptation de chacun, leur prise de repéres dans le temps et
I’espace, leurs capacités a créer des liens et a vivre en petite communauté, clinique bien
différente de celle présente lors de I’hospitalisation. La connaissance des résidents par les
infirmiers, leur expérience du dispositif et leur disponibilité completent le cadre rassurant
instauré par la présence de la gouvernante.

Tous les 15 jours, les résidents participent a un groupe de parole animé par deux
infirmiers qui leur proposent aussi des activités. Peuvent alors étre évoqués les problémes,
survenus au sein des « Familles Gouvernantes », qu’ils aient lieu entre résidents, avec la
gouvernante, le voisinage..., qu’ils soient relatifs a I’appartement, aux soins...

Presque tous les usagers bénéficient d’un suivi médical régulier, tous les deux ou trois
mois quand la situation est stable, auprés d’un psychiatre du CMP. Certains d’entre eux
profitent, en plus, d’entretiens infirmiers sur le méme site. Ce systeme permet a la fois un
travail de lien avec les soins par I’intermédiaire de 1’équipe réseau, démystifiant le role de
soignant, lui donnant une familiarité et une humanité, souvent oubliées, en s’occupant du
bien-étre du patient chez lui. Alors que les rendez-vous au CMP s’inscrivent dans une
dimension plus commune du soin, basé essentiellement sur la thérapeutique médicamenteuse
et la psychothérapie de soutien, dans un lieu neutre.

Au niveau de la prise en charge somatique, les patients possédent un médecin
généraliste référent, qui peut étre le méme pour toute une communauté de vie ou différent
selon chaque personne. Celui-ci peut se déplacer au domicile si besoin.

Enfin, des lits de secteur peuvent étre mis en place, ce qui est le cas pour la plupart des
résidents. 1l s’agit d’hospitalisations de courte durée, programmeées dans le temps, sur
prescription médicale, et ne correspondant pas a des périodes de crise. Ils s’effectuent sur
deux sites distincts : le service de préparation a la sortie du P6le 56 du CHS de Jury-lés-Metz
et, depuis 2005, au Centre de moyen séjour et de convalescence de Charleville-sous-bois, en
milieu de vie ordinaire, en fonction du profil du patient. Cette idée a vu le jour en 1987 en
réponse a la demande d’un patient qui souhaitait venir « souffler » a I’hopital deux ou trois
jours par semaine. Jusqu’alors, la seule solution revenait a une ré hospitalisation en cas de
crise ; il fallait attendre la rupture pour pouvoir proposer au patient une modification de la

prise en charge. « Au fil des années, le nombre de lits de secteur a augmenté, car la
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cohabitation entre deux populations, aux modes de vie tres différents, crée des interactions et
des interférences difficiles a gérer dans un méme lieu » confient E. Ostermann et M.-H.
Laurent (32). Le lit de secteur permet alors un accueil spécialisé, une écoute au sein d’un lieu
sécurisant, un aménagement au sein de 1’espace de vie ou le patient peut s’exprimer par
rapport a sa maladie. Son intérét est double, voire triple, puisqu’il permet aussi a la
gouvernante ou aux autres résidents de faire « une pause », lorsque des situations commencent
a étre tendues, mais aussi a 1’équipe soignante de suivre régulierement 1’évolution du patient,
et d’agir plus spécifiquement et plus rapidement auprés de celui-Ci. L’'usager est en général
satisfait de ce type de prise en charge securisante. De ce fait, les réhospitalisations au long

cours, suite a des décompensations variées, peuvent étre évitées.
3. Indications d’admission en « Familles Gouvernantes »

L’objectif des « Familles Gouvernantes » est donc de trouver une solution de maintien
a domicile, en milieu ordinaire, pour des personnes présentant un handicap psychique,
relativement stabilisées dans leur pathologie et non prises en charge, ou de maniére peu
adaptées, par d’autres structures d’hébergement, sachant que 1’accueil en institution n’est pas
possible. En général, il s’agit d’individus volontaires et désireux d’entrer dans ce dispositif,
bénéficiant d’'une mesure de protection confiée a I’'UDAF, qui oscillent en permanence entre
vie dans la cité et hospitalisations face a la moindre difficulté du quotidien. Leurs troubles ne
leur permettent plus une vie autonome, sans soutien, en logement particulier, mais le maintien
en milieu hospitalier spécialisé ne se justifie pas. Les résidents se trouvent donc a I’interface
d’une prise en charge psychiatrique, sociale et souvent meédicale, de par les affections
somatiques souvent associées.
Les personnes accueillies présentent ainsi toutes des pathologies chroniques :
» Psychoses chroniques
» Troubles bipolaires
» Troubles de la personnalité d’intensité sévere
» Déficiences intellectuelles, minimes ou modérées, compatibles avec la vie en
communauté, associées ou non a des désordres d’ordre psychiatrique
» Troubles mentaux et du comportement liés a la dépendance a 1’alcool ou a d’autres
drogues

La vie en « familles Gouvernantes » est donc incompatible avec :
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» Les troubles du comportement avec acces de violence et crises clastiques

» L’éthylisme chronique non sevreé,
qui sont des motifs de refus d’admission au sein de la structure.

La proposition d’intégrer un tel dispositif peut se faire dans les suites d’une ou
plusieurs hospitalisations au long cours chez des personnes en rupture de liens, qu’ils soient
d’ordre familiaux ou socioprofessionnels, ou de mani¢re beaucoup plus immédiate, au
décours d’un événement de vie dont la nature est propre a venir bousculer irrémédiablement
I’existence du patient. On peut prendre 1’exemple d’un résident atteint de déficience
intellectuelle, qui avait jusqu’alors toujours vécu chez ses parents et dont le déces de ceux-Ci

le laisse seul, sans ressources, et incapable de se prendre en charge.

4. Accueil d'un nouveau résident

L’admission d’un nouveau résident au sein du dispositif est une procédure
pluridisciplinaire, qui s’effectue progressivement et dans la continuité des soins afin de
garantir une intégration réussie aussi bien du coté du patient que des ses futurs nouveaux
colocataires.

Tous les mois, la « Commission d’Admission en Familles Gouvernantes », créee
dés le démarrage du projet, se réunit pour discuter de toutes les demandes de candidatures
d’admission pour I’ensemble du département mosellan. Elle est constituée des responsables
UDAF du projet, d’un représentant de la MDPH, d’un médecin expert, de la cadre de santé et
de I’assistante sociale du service du Docteur Blanc. Les propositions de candidatures ont
préalablement été réalisées par le corps médical, le tuteur ou le travailleur social d’une
personne susceptible d’intégrer un tel dispositif. Une fois rempli, ce dossier (Annexe 3) a été
envoyé a la responsable « Familles Gouvernantes » de ’'lUDAF, M.-H. Laurent, qui 1’adresse
a la Maison Départementale des Personnes Handicapées (MDPH), avant qu’un avis soit rendu
par la dite commission. En effet, il faut que le dossier de demande de prestations pour le
handicap ait recu un avis favorable de la MDPH pour qu’un financement soit mis en place,
condition nécessaire a 1’entrée dans le dispositif. Une fois en commission, le dossier doit
obtenir I’ensemble des suffrages pour recevoir un avis favorable. Si ce n’est pas le cas, il peut
étre mis en « ballottage » et étre repris lors de la réunion suivante. V. Bouchet, assistante
sociale au sein du Pdle 56 et membre de cette commission, estime a environ la moitié, le

nombre d’avis favorables. Une fois celui-ci obtenu, la personne peut intégrer directement la
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résidence si une place est disponible ou étre placée sur liste d’attente (environ une dizaine de
personnes). A noter que ’ordre chronologique n’est pas forcément respecté au sein de celle-
ci, puisqu’une priorité est donnée aux situations d’urgence, mais aussi au maintien au sein du
secteur géographique du patient étant donné que cette commission concerne 1’ensemble de la
Moselle, de Sarreguemines a Metz en passant par Boulay. Il convient de préciser qu’il est
préférable pour une personne présentée en commission de posséder quelques economies
(environ 2000 euros) qui pourront étre nécessaires a son installation.

A T’origine de I’instauration de ce dispositif, il existait des synthéses, regroupant les
différents services du CHS, pour discuter des demandes d’admission en « Familles
Gouvernantes ». Celles-ci ont été arrétées par manque de disponibilité, voire d’intérét du
corps médical. Aujourd’hui, le recrutement se fait donc essentiellement a I’initiative de
I’UDAF, la cadre infirmiére et I’assistante sociale du Pdle 56 ayant été invitées a titre
« d’experts » par 1’association, pour orienter les propositions.

Dans tous les cas, I’accueil du nouveau résident est encadré par 1’équipe réseau, avec
une présentation de la gouvernante et des résidents. Des journées d’essai peuvent étre mises
en place, si la personne souhaite une intégration progressive, afin de trouver de nouveaux
reperes, précisent les deux responsables (32). Il arrive cependant que, malgré les modalités
mises en place, certains individus ne s’insérent pas au sein de cette unité de vie, aboutissant a
une désertion totale du dispositif. Ce fut le cas de deux résidents, que nous n’avons ainsi pu
inclure au sein de notre étude. Les raisons de cette « non intégration » ne sont pas forcément
évidentes (comportement de fugues et alcoolisations, désaccord de la famille du résident sur
cette modalité d’hébergement). Il a également été constaté que les quatre autres colocataires
vivaient déja depuis un certain temps en nombre réduit (quatre au lieu de cing), et que leur
précédent collégue n’était resté que peu de temps sur la structure. Ce fait est démonstratif de
la cohésion et du « climat familial » qui s’instaurent trés vite entre les résidents, avec un mode
de fonctionnement autonome.

Ce processus collectif doit donc préserver la notion d’identité et, par la méme, le projet

individuel de chaque résident, afin de leur garantir toute leur dignité.

5. Départ d’un résident

Contrairement a beaucoup d’autres modalités d’hébergement pour patients atteints de

problémes psychiatriques, les « Familles Gouvernantes » ne sont pas une solution transitoire,
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limitée dans le temps, ou le résident est amené a changer de structures au bout de quelques
mois ou années. Il s’agit d’une véritable unité de vie. Bien évidemment, certains pourront étre
amenes a quitter le dispositif si :

» La structure ne leur convient pas et qu’ils n’arrivent pas a s’y adapter : est alors a
revoir la sélection du patient aupres de la commission.

» Aprés un certain temps passé au sein de I’infrastructure, le patient a retrouvé
suffisamment d’autonomie pour pouvoir s’installer dans un logement seul ou en
couple, ou dans un dispositif plus libre, méme si cette situation est peu fréquente,
voire inexistante. Au cours d’un entretien avec V. Bouchet, celle-ci indiquait
d’ailleurs qu’il s’agit 1a d’un point de réflexion actuel, et qu’il serait intéressant de
réévaluer la situation des résidents dans leurs capacités et leurs envies.

» Au contraire, 1’évolution de la pathologie peut nécessiter une prise en charge plus
contenante, 24H sur 24H. Ce fut le cas pour deux résidents, depuis I’ouverture du
dispositif en 2001, qui ont ainsi di réintégrer 1’hdpital suite a des problémes de
comportement. Pour des raisons inhérentes a la vie, plusieurs personnes sont
réorientées vers des maisons de retraite, passé un certain age, quand des difficultés
liées au vieillissement deviennent génantes en « Familles Gouvernantes ».

» Enfin, et malheurcusement, il n’est pas rare que certains résidents déceédent en
« Familles Gouvernantes ». lIs y meurent chez eux. Ces événements de vie laissent
tres souvent la communauté des résidents et la gouvernante en émoi, car des liens
tres forts d’amitié, d’entraide et de soutien se creent entre les résidents. On perd un
colocataire, un ami, un autre qui comme soi avait besoin d’aide dans le quotidien,
et avec qui on a partagé un petit bout de vie. Le réel de la mort fait alors irruption
dans ce lieu de vie et renvoie chacun a ses craintes par rapport a sa propre mort.
Un espace de parole peut alors se mettre en place exceptionnellement, et les
infirmiers sont alors disponibles sur simple demande.

Au total, en 2007, sur I’ensemble de personnes ayant vécu en « Familles

Gouvernantes », 20% d’entre elles avaient quitté le dispositif toutes causes confondues

(départ en maison de retraite, raisons médicales, déces...) d’aprés B. Aubert (22).
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D) Les ressources humaines du dispositif

1. Les résidents

Les personnes accueillies au sein des « Familles Gouvernantes » sont des femmes et

des hommes, qui malgreé leur grande diversité, partagent quelques caractéristiqgues communes.

Ainsi :

A\ 4

>
>

Ils présentent une pathologie mentale et des troubles associés, pour lesquels il
existe une relative stabilité

Leur état psychique est compatible avec une cohabitation

IIs expriment la volonté d’intégrer le dispositif

Ils font état d’'un degré de dépendance nécessitant un accompagnement au
quotidien et pour lesquels, la seule intervention d’une aide ménagére n’est plus
suffisante. « Ils sont sans expérience de la vie autonome ou en situation d’échec a
répétition sur des projets d’autonomie individuelle et dont les pathologies
associées renforcent l’isolement » précise ’'UNAF (35)

IIs rencontrent souvent des difficultés par rapport a ’hygiéne et I’entretien de leur
logement et au niveau relationnel avec le voisinage

Ils sont dans I’incapacité de gérer leur budget hebdomadaire ou des démarches
administratives

Ils souffrent de solitude et d’isolements multiples : isolement géographique et
désocialisation, généralement sans famille ou en rupture familiale, carence ou
inadaptation des modes de prise en charge par une institution ou impossibilité
d’accueil de celle-cCi

IIs présentent des difficultés d’intégration en lien avec le logement

I1s bénéficient souvent d’une mesure de protection juridique

Bien évidemment, tous les patients atteints de psychose chronique ne peuvent

prétendre intégrer le dispositif. Une évaluation individuelle, puis de 1’équilibre du groupe

viennent orienter la prise en charge. Des échecs d’insertion liés a une symptomatologie

productive insuffisamment jugulée, a des troubles du comportement itératifs ou a des

difficultés de gestion de la vie en collectivité peuvent survenir.

58



2. Les gouvernantes

Le rble de la gouvernante est majeur pour les résidents : non seulement elle représente
une aide et une assistance dans la gestion du quotidien, mais elle incarne une véritable figure
de proximité pour eux. C’est la personne a qui on peut se confier en cas de difficultés, qui
épaule et rassure, mais qui doit aussi étre vigilante, se montrer parfois ferme pour faire
respecter le reglement et maintenir 1’équilibre des personnes et du dispositif. Ainsi, elle n’est
pas une simple « maitresse de maison », mais elle doit « savoir respecter la personne et se
faire respecter » selon I’'UNAF (30), au quotidien, et avec des personnes présentant des
troubles psychiques les handicapant trés souvent dans la sphére relationnelle. Des capacités a
pouvoir gérer des situations de crise ou d’urgence sont également primordiales. Il n’est pas
rare, en effet, qu’un patient décompense de maniere plus ou moins bruyante au sein des
« Familles Gouvernantes ». C’est a la gouvernante que revient le role de dépister les signaux
de mise en difficulté du patient, d’alerter la composante sanitaire du dispositif, voire de gérer
cet épisode au domicile, avec 1’aide de 1’équipe réseau, dans le cas ou une hospitalisation
n’est pas requise. Il leur est donc demandé d’avoir une solide connaissance des résidents, de
grandes capacités d’adaptation, et de faire preuve de professionnalisme, tout en ayant une
fibre « familiale », et cela quotidiennement.

Interfaces entre les résidents, le coordonnateur du dispositif au sein de ’'UDAF et les
différents intervenants juridiques, éducatifs et soignants, elles sont les interlocutrices
privilégiées des personnes accueillies. Elles sont présentes au sein de 1’appartement tous les
jours de 8H a 13H30 et de 18H a 19H30 en semaine, et de 8H30 a 12H30 puis de 18H a 19H
le week-end. En dehors de ces horaires, s’il existe un probléme, les résidents peuvent joindre
par téléphone en urgence les gouvernantes, qui habitent a proximité, ou appeler directement le
service d’hospitalisation. Chaque gouvernante bénéficie de deux jours de repos consécutifs
par semaine, en alternance avec sa collégue au sein d’un méme site. En leur absence (congés
maladie, congés annuels, absences ...), 'UDAF met en place des aides ménageres qui
s’occuperont de ’entretien de I’appartement et de la confection des repas. Les missions
multidisciplinaires des gouvernantes (30) consistent en 1’:

» Accueil des nouveaux résidents : mise en confiance, disponibilité, facilitation de

I’intégration aupres du groupe...

» Apprentissage des régles de vie en collectivité : elles veillent en fonction des

potentialités de chacun a I’apprentissage ou réapprentissage de la vie citoyenne

dans I’immeuble et dans le quartier. La gouvernante doit organiser le rythme de la
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journée (heures des levers, des repas, des sorties, des consultations...), encourager
a la participation aux taches domestiques (ménage, courses, repas, courrier...),
impulser une dynamique individuelle et collective en proposant des activités, des
loisirs... et favoriser 1’intégration dans I’environnement de proximité (voisinage,
municipalité...). Lors des activités, elle stimule et fait participer les résidents en
fonction de leurs capacités afin de travailler sur la revalorisation de la personne et
sur la restauration ou le maintien d’une part d’autonomie.

» Entretien de I’appartement : ménage, rangement des chambres avec les résidents,
propreté du linge de maison et des vétements....

» Hygiene et soins: prise en charge de la santé globale du patient, aussi bien
psychique que physique, aide a la prise des médicaments, accompagnement si
besoin aux différentes consultations, sensibilisation a I’hygiéne corporelle,
revalorisation du soin porté a I’image de soi (tenue vestimentaire, coiffure...)

» Restauration : elles sont chargées de faire les courses, confectionnent les repas et
veillent a I’équilibre alimentaire si possible avec la participation des résidents.

» D’autres tiches peuvent étre assurées par la gouvernante, comme par exemple
aider les résidents qui le souhaitent a retisser des liens avec la famille qui a pu
s’¢loigner et qui se sent rassurée, déculpabilisée, de voir son proche accompagné et
stabilisé

Volontairement, nous évoquons les gouvernantes au féminin, car méme s’il existe des
gouvernants « hommes », celles-ci sont tres majoritaires en nombre, et leur réle leur demande
souvent des qualités maternantes certaines, pour encadrer et sécuriser les ayants droit.

Dans le dispositif mosellan, le résident est I’employeur de la gouvernante via une
association d’aide a domicile ; celle-ci est alors engagée comme « auxiliaire de vie sociale »
et son salaire avoisine les 1600 euros net (PCH ou ACTP * 5 + URSAFF), qui varie en
fonction de I’ancienneté. Ce statut n’est pas semblable pour toutes les « Familles
Gouvernantes » au niveau national, selon que le résident, ’'UDAF ou une association
prestataire, soit I’employeur. Dans le cas de 1’auxiliaire de vie sociale, comme son nom
I’indique, la stimulation a la participation aux activités de la vie sociale est primordiale. Il ne
s’agit donc pas d’une simple employée a domicile réalisant uniquement les taches
domestiques, mais d’un véritable accompagnement social dans la vie de tous les jours. C’est
I’UDAF qui réalise le recrutement, en tant que représentant légal des locataires. Celle-ci
privilégie I’expérience des gouvernantes dans la tenue d’un intérieur et la réalisation de taches

ménageres, ainsi que leur contact chaleureux : « Pour les gouvernantes, nous recrutons des
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personnes qui savent gerer le quotidien d’un appartement dans lequel vivent plusieurs
personnes, et qui ont du ceeur », expliquait I’ancien directeur de 'UDAF de Moselle, J. Birck
(33). Elles n’ont donc en aucun cas une formation ou un réle de soignant, ni méme de
travailleuse sociale. Cela permet une absence d’a priori vis-a-vis du résident et la démarcation
lieu de vie/ lieu de soins. Le niveau de qualification requis est le diplome d’Etat d’auxiliaire
de vie sociale ou le CAFAD (avant 2002). Ce dernier point est trés variable en fonction de la
convention collective appliquée au statut.

Ce contexte peut étre a I’origine de situations facheuses. En effet, si la présence d’une
tierce personne, n’appartenant ni au domaine sanitaire, ni a celui social, peut étre un atout
pour les résidents, répondant ainsi a la logique d’insertion dans la cité, souhaitée jusque dans
le statut des intervenants in situ, elle peut également étre source de maladresses, voire
d’épuisement de la gouvernante avec altération des relations résidents/gouvernante pouvant
aboutir a une véritable rupture, ou pire a des situations de maltraitance. Ce fut le cas dans le
dispositif présenté dans ce travail: des résidents se sont fédérés, a juste titre, contre une
gouvernante qui n’avait pas un comportement adapté vis-a-vis d’eux. Une action judiciaire
menée par 'UDAF est en cours. Pour éviter cela, le directeur de ’'UDAF de Moselle,
interrogé en 2006, avait préconisé d’offrir une double formation aux gouvernantes, a la fois
du point de vue santé mentale, pour mieux comprendre les différentes pathologies (conduites
addictives, troubles psychiques, handicaps mentaux...), mais aussi en animation pour
« organiser des activités adaptées a des personnes fragilisées par la maladie » (33). Quatre
ans plus tard, ces formations n’ont pas vu le jour, mais, dans une approche instructive, le
Docteur Blanc souhaiterait que soit mise en place une information sur la « maltraitance » au
quotidien. De plus, selon lui, il pourrait étre intéressant que les personnes recrutées en tant
que gouvernantes aient pu, a un moment de leur existence, débuter une formation dans le
secteur social, méme si celle-ci n’a pas été validée ou menée a terme. D’autre part, les
gouvernantes sont intégrées aux réunions partenaires avec I’'UDAF ou lors des synthéses.
Elles y restituent les éléments d’évolution, ainsi que le comportement des personnes au plan
individuel et collectif, et s’expriment sur le ressenti des situations. Elles peuvent également le
faire directement auprés des soignants hospitaliers ou du réseau, avec lesquels elles
bénéficient tous les quinze jours de groupes de parole.

Ainsi, le recrutement des gouvernantes demande beaucoup de soin et de discernement
de la part des responsables du dispositif. Il représente un moment crucial pour la prise en
charge des résidents, étant donné I’importance de son réle auprés de ceux-ci, mais nécessite

d’étre prolongé dans le temps par des mesures d’information et des moments d’écoute pour
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ces partenaires qui incarnent le visage humain du dispositif et lui donnent son nom.

3. Les prestataires sociaux

Comme nous avons pu le voir auparavant, dans le cadre du projet mosellan, les
prestataires sociaux impliqués correspondent aux responsables UDAF. lls sont les véritables
pilotes du dispositif. Deux personnes jouent un réle particulierement important :

> La responsable du dispositif « Familles Gouvernantes » de PUDAF (M.-H.

Laurent pour notre terrain d’investigation), sous ’autorité de laquelle sont placées
les gouvernantes, par délégation du directeur de I’'UDAF. En cas de litige entre les
différentes parties, c’est celui-ci qui sera amené a prendre la derniére décision. Les
gouvernantes sont peu en contact avec le directeur : elles lui téléphonent ou le
rencontrent lors de rendez-vous provoqués par ce dernier notamment lors d’écart
par rapport a leur contrat de travail.

> La déléguée a la tutelle de PUDAF (L. Weiss pour notre secteur) gere, par contre,

les tutelles des résidents de la structure. En cela, elle rend visite aux personnes
environ une fois par mois ; la responsable se rend moins souvent au domicile et
geére les contacts par téléphone. L'UNAF spécifie (30) : « La déléguée a la tutelle
dispose d’une connaissance compléte des problémes rencontrés par la personne,
de son état de santé, de ses difficultés a intégrer une structure d’accueil adaptée a
sa situation, et assure le suivi en lien étroit avec la gouvernante », et auprés du
patient.

Une convention existe avec 1’organisme logeur; 'UDAF étant garant d’une part de
I’entretien des appartements et du paiement des loyers, d’autre part de la bonne intégration de

ces personnes dans I’environnement local.

4. La Maison Départementale des Personnes Handicapees
(MDPH)

Ses missions au sein du dispositif ont été précisees par le guide pratique « Famille
Gouvernante » de 'UNAF (30): «La MDPH a un réle primordial dans [’évaluation du

handicap, et permet ainsi de déterminer, selon les criteres légaux et en fonction de la situation
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individuelle de chacun, le montant de la prestation de compensation a allouer au résident
(aide humaine, technique). A noter que cette prestation contribue, selon le cadre juridique, au
paiement de la prestation « Famille Gouvernante » allouée au résident. Elle contribue a

évaluer et valoriser le dispositif, notamment auprés du Conseil Géneéral ».

5. L'équipe soignante

a) L'équipe infirmiére du réseau

Avec les gouvernantes, les infirmiers du réseau représentent le deuxieme interlocuteur
privilégié des résidents. Cette équipe « proactive », c’est-a-dire travaillant au contact du
patient, directement au sein de son milieu de vie, visite les différents appartements
hebdomadairement pour verifier le bon fonctionnement de la structure, préparer les
traitements, faire le point avec la gouvernante, discuter avec les locataires, voire leur proposer
des activités. C’est elle également qui anime les groupes de parole, ayant lieu toutes les
semaines (en alternance pour résidents et gouvernantes), ou sont abordées les difficultés
rencontrées par telle ou telle personne, la vie quotidienne au sein du dispositif, les événements
de vie de chacun.... Par la fréquence de leur visite, leur connaissance des personnes qui y sont
insérées, et leur déplacement sur la structure de logement, ils sont les mieux placés pour
entendre les gouvernantes, déceler les situations de tension, les désamorcer sur place, les
prendre en charge, par proposition éventuelle d’une hospitalisation.

L’équipe est disponible 7 jours sur 7 de 9H a 17H, week-end compris. Elle intervient
une fois par semaine dans les différents dispositifs pour préparer les piluliers (en principe le
lundi). Ce sont les gouvernantes qui administreront les traitements aux résidents. A noter que
sur le site de Fameck, les gouvernantes ont une plus grande autonomie puisqu’elles les
préparent également. Au moindre souci, un membre de 1’équipe soignante peut retourner a
I’appartement ou des problemes existent. Des liens solides existent avec les équipes
infirmiéres d’hospitalisation et du CMP ou de nombreuses réunions institutionnelles les
rassemblent. La prise de fonction matinale s’effectue au CHS de Jury-lés-Metz avant de
regagner le centre de consultation ou les différentes structures de logement. Cela concourt a
une meilleure cohésion de la prise en charge sanitaire des résidents; 1’équipe réseau

constituant un véritable fil conducteur au sein de celle-ci.
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b) L'équipe infirmiére du CMP

Son réle consiste essentiellement en un travail psychothérapique individuel aupres de
certains patients du dispositif, nécessitant un soutien de ce type, en plus des visites de I’équipe
réseau et de I’accompagnement des gouvernantes. Leur connaissance du patient, plus intime,
peut venir compléter les informations détenues par les autres membres du secteur. Les
référents sont également présents aux réunions de synthése de I’hdpital, ou avec les autres

partenaires.

¢) L'équipe infirmiére d'hospitalisation

C’est essentiellement 1’équipe du secteur de « préparation a la sortie » qui est
concernée. Ces infirmiers gerent les hospitalisations séquentielles ou lits de secteur des
résidents, programmés et a intervalles réguliers. Ils peuvent également étre sollicités en
urgence pour cause de décompensation aigue d’un résident. Par exemple, lors de notre
passage, un des patients présentant un état de subexaltation fut hospitalisé des le lendemain
pour sejour de rupture avec réévaluation thérapeutique. L’hospitalisation n’est, dans ces cas,
guere refusée par les patients, qui connaissent le mode de fonctionnement du dispositif. Les
grandes qualités de 1’équipe soignante résident ainsi dans leur capacité d’adaptation aux
vicissitudes de la vie dans la cité des patients, et a leur réactivité. Bien sdr, ils peuvent étre
présents aux différentes réunions prévues. Ils réinstaurent ainsi I’asile comme refuge face aux

situations difficiles.

d) Les medecins

La plupart des résidents du dispositif sont pris en charge par les médecins du P6le 56,
soit quatre praticiens. Certaines de ces personnes sont originaires d’autres secteurs du CHS de
Jury-lés-Metz, voire du service de psychiatrie de Thionville. Ainsi, il s’agit d’une structure
intersectorielle, méme s’il est important de respecter le territoire d’origine du patient, dans la
plupart des cas, pour un maintien des relations socio-familiales et une connaissance de son
espace de vie, et, de ce fait, réaliser une insertion réussie. Les consultations médicales sont

alors réalisées sur le CMP de leur secteur, ou, comme récemment, pour les Thionvillois, une
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bascule du suivi est opérée vers le service fondateur.

Le partenariat soignants/secteur social, instauré initialement, se poursuit avec une
gestion pilotée par ’'UDAF. Cette influence peut étre un facteur de division au sein du corps
médical, entre les proUDAF et ceux qui vivent cette hégémonie comme « irraisonnée », voire
méme agressive, selon les termes de certains médecins interrogés a ce sujet. Car faire sortir un
patient, qui n’a jamais vécu que dans sa famille ou a I’hopital, en appartement « autonome »
dans la cité et le confier a une gestion quotidienne par le milieu associatif peut étre angoissant
pour le psychiatre.

Cela peut expliquer le désengagement de certains praticiens envers le dispositif, ou
leur non affiliation initiale, avec un faible taux de présence aux réunions, une délégation des
suivis aux infirmiéres, aboutissant a une « « méconnaissance » du dispositif qui peut amener a
poser des indications de placements inadéquats, ou omettre cette option pour des patients
pouvant en bénéficier ou bien ne pas soutenir les équipes soignantes lorsqu’elles proposent
cette possibilité pour un usager », précise B. Aubert (22). Une faible implication médicale
peut avoir des conséquences négatives quant a la reconnaissance des professionnels sur cette
activité. Les équipes qui se trouvent en difficulté dans ce dispositif ne peuvent pas toujours
compter sur le soutien de cette référence médicale qui considére plus le dispositif comme un
outil face a un probléme de solution d’hébergement, que comme un Véritable projet
d’amélioration institutionnelle.

Deux niveaux d’intervention semblent primordiaux pour les médecins impliqués dans
le dispositif :

» L’organisation du suivi médical des résidents, avec un engagement de leur part a

suivre les soins prescrits, dés leur intégration du projet

» Le soutien et la formation des gouvernantes, au regard des problématiques

rencontrées, étant donné leur implication personnelle dans des situations souvent
fortes en émotions

Enfin, au niveau somatique, chaque adulte est suivi régulierement par un médecin
traitant, qui peut étre le méme pour tous les résidents d’une unité de vie, ou étre différent pour
chacun. Les consultations s’effectuent au cabinet ou en « Familles Gouvernantes » dans
certains cas. Si besoin, des suivis specialisés pourront étre organisés avec I’appui des
gouvernantes, de ’'UDAF et des psychiatres, car il s’agit d’une prise en charge globale du
patient. Ainsi, nombre de locataires sont atteints de diabéte ou de pathologies en lien avec le
tabagisme, et bénéficient de prises en charge, parfois lourdes, souvent anxiogénes, et pour

lesquelles les gouvernantes deviennent les dépositaires de cette détresse. Les « Familles
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Gouvernantes », en tant que lieu de vie, seront amenées a étre confrontées, de plus en plus,
aux conséquences du vieillissement, a ses pathologies, et au processus de sénescence d’une

population bien spécifique, celle affectée par un handicap psychique.

e) L’assistante sociale du service

Le role de I’assistante sociale du service du Pole 56 concerne essentiellement le
partage d’informations entre les différents partenaires. Il s’agit d’une intervention ponctuelle
afin de créer et de maintenir le lien entre le secteur sanitaire (infirmiers du CMP et du réseau,
équipe soignante d’hospitalisation, médecins...) et ’'UDAF, voire la MDPH. Elle participe
aux différentes réunions concernant les « Familles Gouvernantes » (Réunions de bilan
Familles Gouvernantes) et siege a la Commission Départementale d’Admission en Familles
Gouvernantes ou elle posséde un avis décisionnel. Elle n’intervient pas sur les unités de vie ,
puisqu’elle ceuvre dans le cadre de la globalité du dispositif ; les situations sociales de chaque
résident sont gérés par leur tutrice.

Ce poste est aujourd’hui occupé par V. Bouchet, qui succéde a B. Aubert, a 1’origine
du dispositif en 2001. Ce changement a occasionné des modifications dans la gestion du
systeme en fonction de la personnalité et des envies de chacun. Ainsi, alors que B. Aubert
s’occupait de la logistique a 1’échelle départementale, V. Bouchet préfére centrer son action
sur les structures du Pdle 56 et a tenté de mettre en place un animateur socio-éducatif pour le
dispositif, projet n’ayant pu aboutir faute de moyens financiers, qui devaient étre assurés par
I’hopital.

Les « Familles Gouvernantes » présentent donc 1’avantage d’une certaine souplesse ou

chacun, résidents et intervenants, peuvent se réaliser selon leurs souhaits.

6. Le coordinateur du dispositif

Il s’agit d’une personne dépendant du C.H.S. de Jury-les-Metz, nommée par celui-ci,
qui assume une mission transversale au sein de I’ensemble de 1’établissement. C’est lui qui est
amené a animer, réguler, et coordonner les relations de 1’hopital avec I’'UDAF. Il représente la
direction, mais n’a pas d’autorité hiérarchique sur I’ensemble des intervenants, explicite
I’ancien coordinateur (22). Actuellement, ce rble est joué par un bindme : la cadre de santé de

I’unité de « préparation a la sortie » et 1’assistante sociale du Péle 56.

66



7. Les familles

La notion de « famille » est au cceur de ce systéme, comme son nom 1’indique. En
effet, la volonté initiale, qui se perpétue aujourd’hui, fut de créer une ambiance chaleureuse au
sein d’une petite unité de vie avec une assistance dans les gestes du quotidien, et, ainsi, de
reproduire un fonctionnement de type « familial ». Tres souvent, les résidents se sont
retrouvés, a un moment de leur existence, en rupture familiale : soit a cause de la maladie, et
de ses complications, qui devenait ingérable pour I’entourage, soit par placement, maladie ou
déceés des parents, qui pouvaient étre les seules personnes ressources du patient. C’est alors
que le dispositif a pu jouer son réle en offrant un cadre de vie sécurisant et agréable, et en
palliant a cette situation, chose que 1’hdpital, une autre institution ou un foyer n’auraient pu
apporter. Evidemment, il ne s’agit pas la d’une condition d’admission en « Familles
Gouvernantes », et, lorsque la famille de 1’usager est présente, et souhaite s’investir auprés de
son proche, tout est réalisé dans ce sens. Elle représente méme un des plus puissants alliés de
la structure. La situation du résident ayant réintégré 1’hdpital suite au désaccord de sa famille
sur cette orientation en atteste. Nombre de résidents rendent visite régulierement a leur
famille, ou la recoivent chez eux dans leur appartement. La famille du résident représente un
des plus puissants alliés du dispositif, qui, a ce titre, s’en inspire. Un des usagers a méme
entrepris des recherches sur ses origines, qui lui étaient inconnues jusque la, motivé par le
climat « familial » au sein de la structure, et fort d’une situation de vie personnelle stable dans
celle-ci. Le but n’est, bien sir, pas de rétablir, ou d’établir, a tout prix, des liens entre les
résidents et leur entourage, mais de favoriser cela lorsque c’est possible (par le biais des
gouvernantes ou de 'UDAF également), et de permettre le meilleur épanouissement de la

personne dans ce domaine.

E) Les réunions entre partenaires

Cofondateurs du dispositif, ’'UDAF et le P6le 56 du CHS de Jury-les-Metz ont
développé des outils de communication sous la forme de réunions trimestrielles d’évaluation,
appelées actuellement « Réunions de bilan Familles Gouvernantes ». Y sont présents : les
gouvernantes de chaque site, les responsables « Familles Gouvernantes » de 1I’UDAF,
’assistante sociale du service, les cadres infirmiers, les infirmiers du réseau et du CMP du

Pdle 56 et le Docteur Blanc. Elles sont délocalisées au sein du secteur géographique concerné,
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la plupart du temps dans des locaux dépendant de I’hopital de Jury (CMP) et pour un site au
sein de I’hotel de ville de la localité (Fameck). Leur but, precisé par B. Aubert (22), est
simple : «faire évoluer le dispositif local en évaluant les points forts et faibles de
[’organisation. Elles sont ['opportunité pour les professionnels d’échanger autour de la vie du
site au niveau collectif, des relations entre les professionnels, et des prises en charge des
résidents ». Ainsi, pour chaque réunion sont réalisés successivement un «tour de table »
concernant le fonctionnement de chaque site, puis un second « tourde table » reprenant la
situation spécifique de chaque resident. On peut déplorer I’absence, au sein de ces réunions,
des autres médecins, dont des patients bénéficient du dispositif. Invités initialement a y
participer, ils ont trés vite déserté ces rencontres « faute de temps », peu concernés par des
considérations relevant selon eux plus du domaine social que de leurs compétences.

Il existe par ailleurs des réunions dites « CARAFED » (« Commission Admission
du Réseau Alternatif de la Fédération »), animées par la cadre du service, pour décider des
orientations des patients du Pdle 56, présentant un handicap psychique chronique. Celles-ci
peuvent donner lieu a des indications d’accueil en « Familles Gouvernantes », mais pas
nécessairement. Nous ne reviendrons pas sur les « Commissions Départementales

d’Admission en Familles Gouvernantes », déja abordées précédemment.

F) Mode de fonctionnement

1. Cadre juridique

Les «Familles Gouvernantes » s’inscrivent dans les structures d’alternatives a
I’hospitalisation et d’hébergements des patients psychiatriques. Par leur philosophie et 1’offre
d’un logement durable, elles se rapprochent de I’accueil familial et des maisons relais.
Cependant, elles s’en distinguent a bien des égards. En effet :

- Le nombre de personnes accueillies est moindre dans les « Familles Gouvernantes »,

proposant une solution plus intime aux résidents

- lls sont reconnus comme des locataires a part entiére

- IIs bénéficient d’un accompagnement dans leur quotidien (30)

La figure 2 présente les caractéristiques de ces trois modes de logement.
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Figure 2. Caractéristiques de trois dispositifs d’hébergements
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Vu le contexte actuel, ces projets s’inscrivent dans la politique d’action sociale menée
par les Conseils Généraux. De nombreuses mesures gouvernementales sont nées dans ce sens,
parmi lesquelles les « Familles Gouvernantes » pourraient trouver légitimité : Schéma
départemental d’organisation sociale et médico-sociale, Plan départemental d’action pour le
logement des personnes défavorisées (PDALPD), Schéma départemental en faveur des
personnes handicapées et maisons départementales des personnes handicapées. ..

Fait important et contrairement aux autres dispositifs, les « Familles Gouvernantes »
ne disposent d’aucun cadre juridique réglementé ; elles ne bénéficient donc d’aucun mode de
financement institutionnel. Ainsi, ce sont les résidents qui financent eux-mémes leur
dispositif, nécessitant la mise a disposition d’un revenu fixe et régulier. Cette particularité
peut étre un atout, en libérant la structure du carcan administratif, et en 1’affranchissant de la
quéte permanente de subventions, mais a nécessité pour se pérenniser la mise en place d’un
montage a la fois juridique, mais aussi financier. Ainsi, dans le dispositif étudié, la
gouvernante est salariée d’une association prestataire, nommée ACTIVE (association dérivée
de I’'UDAF), la mettant a disposition du résident pour réaliser, contre facturation, une
prestation de service d’aide a domicile. ACTIVE a un rdle

— dans D’achat ou la location de logements, et leur sous-location a
I’UDAF,

- ’organisation du travail de la gouvernante,

- possede un pouvoir de sanction et de licenciement, et

- garantit la continuité de la prestation de service (remplacement de la
gouvernante en cas de congés, arréts maladie...).

Elle sert donc de support logistique aux « Familles Gouvernantes », et permet de

différencier pour chaque résident les sommes dues.

2. Financements et budget

a) Ressources des résidents

Le montage financier, quant a lui, repose sur les ressources des residents, qui assurent
I’intégralité des frais de prestation (ressources personnelles et subventions percues). Une des
caractéristiques communes des pensionnaires étant de relever d’un statut d’handicapé

psychique, ou intellectuel dans une moindre mesure, ils bénéficient tous de 1’Allocation
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Adulte Handicapé (AAH). L’idée fut alors de mettre en commun cette ressource, associée a la
Prestation de Compensation du Handicap (PCH, ex Allocation Compensatrice pour Tierce
Personne ou ACTP), pour payer le loyer de la colocation et la prestation de la gouvernante. A
cela peuvent s’ajouter d’autres sources de revenus: allocations logement, pensions
d’invalidité et vieillesse, RMI, allocation personnalisée a I’autonomie ou APA, rente accident
du travail...

Les mesures de protection dont bénéficient la plupart des résidents, qu’elles soient
réalisées par ’UDAF ou d’ordre familial, sont gages de solvabilité pour les organismes
logeurs et permettent ainsi le maintien du dispositif.

Lors de la mise en place du projet, des fondations privées (Fondation de France,
Rotary...) ont apporté leur aide pour financer les investissements de base (Cautions, ouverture
de compteur...). Aujourd’hui, la structure ne bénéficie d’aucune participation pécuniaire pour
son fonctionnement. La MDPH décide de I’octroi des allocations, le Conseil Général les
finance, et les résidents payent leur loyer comme tout un chacun, en bénéficiant des aides
personnalisées au logement. C’est cela méme qui faisait dire au Docteur Blanc (33) en 2006
que « le dispositif avait pu étre mis en place car [’équipe n’avait demandé aucun subside

public. Les carcans administratifs auraient empéché la mise en place d’un projet innovant ».

b) Budget de fonctionnement

Voici quelques données chiffrées concernant budget type de fonctionnement :

- Chaque résident percoit au titre :

e Del’AAH = 696 euros

e Ducomplément de ressources = 170 euros

e Et pour certains d’entre eux, la PCH = 300 euros
Leur revenu mensuel est donc d’environ 1164 euros, sur la base duquel peuvent s’ajouter les
autres sources d’aides. Avec cela, ils assureront le reglement :
- Le prix du loyer est variable en fonction du site; pour la plupart, il s’agit de logements
sociaux. Celui-ci sera divisé en fonction du nombre de pensionnaires. Chacun benéficie des
allocations logement sur ce montant.
- De méme, le montant des charges et factures est divisé entre tous les résidents
- Du salaire de la gouvernante, réparti lui aussi entre les différentes personnes =~ 1600 euros

net/ mois
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- A cela s’ajoutera les dépenses courantes, telles 1’alimentation ou I’ameublement/décoration
- Le reste de 1’argent est a libre utilisation par 1’usager, soit une quarantaine d’euros d’argent

de poche par mois, mais cette somme est trés variable.

En résumé

La mise en place des « Familles Gouvernantes » en Moselle, en 2001, est le fruit d’une
collaboration entre les secteurs sanitaire et social. En s’inspirant du modéle de la Marne, elles
n’ont eu de cesse, depuis neuf ans de proposer, aux personnes atteintes d’un handicap
psychique chronique, une solution innovante d’alternative a I’hospitalisation et de vie au cceur
de la cité, 13, ou justement existait un vide social et sanitaire.

Pour cela, B. Aubert (22), dans son mémoire sur ce sujet, parle d’adhocratie, en
évoquant «une configuration organisationnelle qui mobilise dans un contexte
d’environnements instables et complexes des compétences pluridisciplinaires, spécialisées et
transversales pour mener a bien des missions précises (résolution de problémes, recherche
d’efficience, développement d'un nouveau produit...)». Mais proposer une reponse
transversale au sein d’un partenariat, toujours évoqué, rarement réalisé, peut faire peur. Ainsi,
beaucoup de psychiatres (comme leur assiduité et leur intérét aux réunions en témoignent)
restent réticents a 1’idée d’ « abandonner » leurs patients a la ville et au secteur social,
insuffisamment compétent a s’en occuper selon eux, tout en lui renvoyant, en intégralité,
nombre de situations de nature psycho-sociale. Qu’en est-il pour les résidents? Mission

réussie ?
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1l. VIVRE EN « FAMILLES GOUVERNANTES » : A PROPOS
DE DEUX SITUATIONS CLINIQUES

Nous avons choisi de présenter la situation de deux résidents du dispositif « Familles
Gouvernantes », afin d’illustrer quels peuvent étre le parcours de vie avant I’admission dans
une telle structure, et leur existence en leur sein. Le choix de ces deux personnes a été fait en
collaboration avec Edith Ostermann, Cadre de santé du Pole 56, avec la volonté d’exposer des
trajectoires variées et des vécus différents par rapport au dispositif. Une explication sur notre
travail de thése a été fournie a ces résidents, et leur consentement recueilli. Leur témoignage a

été enregistré sur un des sites de vie en compagnie de Madame Ostermann courant avril 2010.

A) Monsieur D... Paul

Paul D., 60 ans, vit en « Familles Gouvernantes » sur un site dépendant du Pdéle 56
depuis 2001, date de leur création. Il accepte de nous rencontrer, non sans quelques réticences,
pour témoigner de son existence au sein de celles-ci et des circonstances qui I’ont amené a y
étre accueilli. Il attend patiemment dans la salle de séjour, silencieux, la venue d’Edith
Ostermann et de nous-méme.

Ce résident, au physique imposant et a 1’épaisse barbe blanche, est atteint de
schizophrénie paranoide. Le diagnostic fut posé en 1974, alors que Paul, 4gé de 24 ans, vivait
chez ses parents. Des troubles du comportement a type de collectionnisme outrancier et
inadéquat (en fait tout ce qu’il trouve : nourriture, papiers, oiseaux morts... et qu’il conserve
sur lui), associés a des accés de colére, entrainant des difficultés relationnelles, furent les
premiers signes de la maladie : « Je trainais beaucoup dehors » dit-il. Depuis, de nombreux
traitements ont été instaurés, sans que soit obtenu une régression totale de la symptomatologie
productive. Lors de notre rencontre, et depuis quelques jours déja, Paul est délirant avec un
sentiment quasi permanent de persécution, qui sera perceptible tout au long de ’entretien.
Cependant, il répond a toutes les questions qui lui sont posées de maniere calme, parfois d’un
air perplexe, sans trop comprendre le sens de notre venue, malgré les explications qui lui
avaient été fournies. Le lendemain, il est hospitalisé en « lit de secteur », quelques jours avant
la date prévue, pour recrudescence délirante. Il en sortira quatre jours plus tard.

Au niveau familial, il est le deuxiéme d’une fratrie de quatre, et posséde également
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une demi-sceur paternelle qu’il connait peu. Ses parents se sont séparés alors qu’il était encore
jeune, avec un garde accordée a sa mere, son pére ayant des problémes d’alcoolodépendance
et des troubles du comportement consécutifs, qui I’améneront a se suicider par pendaison.
Paul a vécu pendant prés de trente ans au sein de sa famille, essentiellement avec sa mere,
méme si on note quelques années passées aupres d’une tante, elle aussi alcoolodépendante.
Puis vint la premiere hospitalisation sur Thionville avec « les piqlres », a laquelle d’autres
succederont sur Jury-les-Metz, soit environ une quinzaine d’hospitalisations, souvent sous
contrainte, en une vingtaine d’années, dont une a duré prés de trois ans. Monsieur D. habite
alors un logement autonome sur Fameck, proposé par le CHS, aidé d’une femme de ménage
privée. Il fait ses courses seul, se prépare & manger..., mais se dit géné par le bruit des voisins
qui le perturbe énormément. Il a alors le sentiment d’étre influencgable, et de « Se faire avoir,
en donnant ses clés de boite aux lettres», et par ce fait, de se « faire détourner son courrier ».
Plusieurs fois, la police intervient, et devant ses états d’alcoolisation et ses idées délirantes,
Paul se retrouve en hospitalisation d’office. Il nous explique alors qu’a cette époque, il avait
de gros problemes de santé car « ses yeux montaient et ses machoires tremblaient », ce qui
¢tait trés pénible pour lui. C’est dans ce contexte que Paul, 4gé alors d’une quarantaine
d’années, est amené a intégrer un appartement protégé. Son co-locataire, toxicomane, fait
alors plusieurs malaises pour lesquels Monsieur D. prévient les secours. Mais devant le
manque de reconnaissance de son co-résident et I’instabilité de I’environnement, Paul est trés
réticent & y retourner. A I’ouverture du dispositif « Familles Gouvernantes » en mars 2001,
une place lui est proposée. Cela fait maintenant neuf ans que Paul y vit, aucune hospitalisation
en urgence ou sous contrainte n’a été notifiée depuis.

Les relations avec les membres de sa famille ont longtemps été maintenues. Il y a
quelques années, sa mere, ainsi que d’autres parents, sont décédés. Il garde des liens avec une
de ses sceurs chez qui il passe chaque année les fétes de fin d’année, et le mari de sa deuxiéme
sceur, qu’il apprécie particuliérement. « Ce n’est pas comme mon frére, celui des Etats-Unis,
lui je ne I’aime pas ». Cette seconde sceur, sécurisée par la présence de son frére au sein du
dispositif, s’est peu a peu désinvestie, Paul lui rappelant leur pere avec lequel elle avait eu des
difficultés.

La vie personnelle de Monsieur D. est marquée par le célibat, méme s’il s’empresse de
nous préciser qu’il a « déja eu des amies ». A la question, « avez-vous des enfants ? », il
répond, aprés un instant de réflexion, « Je ne sais pas ». Ses relations sociales sont assez
pauvres, nous expliquant qu’il n’a pas de véritables amis, mais plutot des « connaissances de

Jury », comme son ex-colocataire. Au niveau professionnel, il a arrété ses études en 5° aprés
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avoir refusé le redoublement propose, et a travaillé en intérim comme cariste/monteur en
charpente métallique avant d’étre employ¢é aux espaces verts pendant quatre mois dans un
CAT. Vers la trentaine, il est placé en inaptitude professionnelle par rapport a son handicap
psychique, avec mise en place d’une tutelle UDAF et de ’AAH. Plus tard, ses revenus seront
complétés par I’héritage obtenu des ses parents. Enfin, Paul nous avoue avoir été incarcéré un
mois il y a plus de dix ans, pour des faits qu’il ne souhaite pas aborder ce jour, mais pour
lesquels il aurait bénéficié de la « grace du Général De Gaulle ».

La suite de notre entretien sur son vécu en « Familles Gouvernantes » est marquée par
le déni des troubles, les idées délirantes et les troubles du jugement. Selon Paul, I’entrée au
sein du dispositif n’a pas amélioré sa vie, bien au contraire, car ces dix derniéres années,
quatre personnes sont décédées dans sa famille. Lorsque nous lui demandons s’il fait un lien
entre ces décés et sa vie au sein de cette structure, il ne dit mot, mais reste intimement
persuadé de leur corrélation. Cependant, il explique s’y sentir « calme et paisible »,
contrairement a I’appartement protégé, ou il « faisait tout », se sentant maltraité par son
colocataire. Les relations avec les autres demeurent difficiles; pour lui, les choses a améliorer
au sein du dispositif seraient qu’on «le laisse tranquille », car parfois il s’y sent
« persécuté », faisant référence au nécessaire nettoyage de sa chambre par la gouvernante,
lorsqu’il est hospitalisé, car les conduites d’amassement persistent, méme si elles se sont
améliorées pour ce qui est des objets collectionnés. Ses principales activités sont de faire du
vélo, d’aller se promener dans les bois ou encore d’écouter les informations. Paul rencontre
des difficultés par rapport aux contraintes de la vie en collectivité, et notamment des horaires
des repas. Pour lui, il pourrait retourner vivre seul en appartement. Il nous explique que les
taches aujourd’hui réalisées par la gouvernante, 1’étaient autrefois par sa mere, mais il ne
congoit pas que, celle-ci n’étant plus, il devrait gérer tout cela seul. « Je suis forcé de vivre
comme ¢a », dit-il. Pour ce qui est du vécu de la maladie, la réponse est trés simple : « Je ne
suis pas malade », «Je ne suis pas pire que les autres ». Malgré tout, 1’observance du
traitement est bonne, et il ajoute qu’il n’a pas besoin d’une gouvernante pour prendre ses
médicaments, car ceux-ci «lui font du bien, arrétant le "plafonnemen:” des yeux et les
tremblements des méchoires ». Depuis qu’il a intégré le dispositif, Paul ne consomme plus
d’alcool, mais continue de fumer comme beaucoup d’autres résidents. Des propos délirants,
centrés sur le « 6° sens » et des gens « malfaisants », sont présents tout au long de 1’entretien,
ainsi que des plaintes somatiques multiples comme un antécédent d’arrét cardiaque selon le
patient. Il s’avérera qu’il n’en est rien. A la fin, Monsieur D. demande 4 la cadre infirmiére

que son « lit de secteur » soit transféré sur Charleville-sous-Bois, dont 1’environnement
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forestier lui plait. Il regagne alors le salon et y passera le reste de son apres-midi.

B) Monsieur B... Stéphane

Sur le méme site, dans 1’unité de vie voisine, ¢’est Stéphane B. qui accepte de nous
rencontrer. Sa présentation est toute autre. C’est un homme de 38 ans, d’allure moderne, des
meéches de couleur dans les cheveux, dynamique, qui semble d’ailleurs un peu pressé, car, dit-
il, il souhaite sortir et nous bousculons un peu son emploi du temps.

Sa pathologie est un peu plus difficile & cerner : des troubles de la personnalité, de type
limite, et thymiques, associés a une déficience intellectuelle minime.

Tres facilement, il nous livre son histoire. Les éléments biographiques font état d’une
enfance en famille d’accueil dés 1’age de 2 ans. Ses parents étaient séparés et son pere
consommait de I’alcool de maniere abusive. Il ne connaissait pas sa mére il y a 2 ans encore,
celle-ci ne s’étant jamais occupée de lui. C’est aprés avoir effectué des recherches sur sa
famille qu’il fera sa connaissance. Ces rencontres cesseront a I’initiative de Monsieur B. :
« Nous n’avons pas grand-chose a partager ». Son frére ainé de deux ans 1’a rejoint dans la
méme famille d’accueil quelques années plus tard. Parfois, il voyait son pére en cachette,
jusqu’a son décés en 1986. Originaire du Pas-de-Calais, il a effectué sa scolarité en IMPro a
Béthune, puis a valide un CAP de maconnerie. Son arrivée en Lorraine date de 1992, date a
laguelle il est venu suivre une formation COTOREP dans les espaces verts a Metz. La région
lui plait et il décide alors de s’y installer, avec un poste en atelier protégé au parc d’attraction
Walibi Schtroumpf de 1993 a 2000. Depuis, Stéphane bénéficie d’une mesure de curatelle, en
nous précisant qu’il ne s’agit « que d 'une curatelle, et non d’une tutelle », et ne travaille plus.
Cela le préoccupe beaucoup, car Monsieur B. aime « pratiquer des activités », et souhaiterait
retravailler & mi temps, via la COTORERP. Il en a déja parlé a son psychiatre qui n’approuve
pas cette requéte pour de multiples raisons, notamment par rapport a sa grande fragilité
psychique, mais aussi par perte du financement de son logement qui lui apporte stabilité et
refuge.

Ses difficultés psychiques datent pour lui de I’adolescence : « A 14 ans, j avais déja un
traitement psy car j 'avais mis le feu a la maison d'accueil ! ». Il met celles-ci en lien avec des
difficultés d’adaptation, 1’absence de sa mére, qu’il ne connaissait pas, et le peu de souvenirs
de son pére, qu’il voyait a I’insu des services sociaux. C’est d’ailleurs cette méme année que

celui-ci décede. Six ans plus tard, il s’installe donc en appartement personnel en Moselle. Il 'y
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vit pendant quatre ans avec une amie, déménage a trois reprises, jusqu’a finir hospitalisé¢ au
CHS de Jury-lés-Metz en 1997, aprés s’étre reclus a son domicile, dans le noir, volets fermés :
« Je déprimais ». Ce n’est pas son premier contact avec la psychiatric adulte, puisque
Stéphane bénéficiait déja d’un suivi infirmier auprés du CMP, auquel il avait été adressé par
les éducateurs de I’AEIM, via I’atelier protégé. Aprés un mois d’hospitalisation, il part vivre
en foyer Sonacotra. Mais, ce mode de vie ne lui convient pas et les séjours au CHS se
multiplient. En 2001, a ’occasion de I’ouverture de la premicre résidence, Monsieur B.
integre les « Familles Gouvernantes ». 1l nous raconte ses premiéres difficultés : « Au début,
J avais ramené toutes mes affaires, mes meubles etc.... J'ai eu du mal a m’y faire, puis ¢a m’a
plu ». Depuis aucune hospitalisation en urgence n’a été recensée. Les lits de secteur ne sont
méme plus d’actualité.

Au sein du dispositif, Stéphane fait un peu figure de « chef de bande ». Toujours tres
actif, c’est le premier a aider la gouvernante ou a se lancer dans de multiples activités (marche
a pied, puzzle, belote...), a étre en lien avec les autres résidents. D’ailleurs, il nous explique
qu’il vient de s’inscrire dans un club de pétanque, ce qui 1’enthousiasme beaucoup. Depuis
deux ans, il a également entrepris des recherches sur ses origines avec le soutien de la
gouvernante. Il a ainsi pu retrouver une demi-sceur, « placée elle aussi », et un demi-frére
maternels, tout deux demeurant a Paris. Les contacts restent compliqués du fait de
I’éloignement géographique. Lorsqu’on lui demande ce qu’il voudrait améliorer dans le
systeme des « Familles Gouvernantes », Stéphane répond sans hésiter, qu’il aimerait sortir
plus, et que des loisirs soient organisés : aller chez Flunch, au cinéma, avoir des cours de
francais... Cette frénésie d’activités masque cependant une grande souffrance et beaucoup
d’angoisses. Au fur et a mesure de ’entretien, se profile le portrait d’un jeune homme ayant
tres peu confiance en lui et se raccrochant a de multiples occupations pour ne pas percevoir
son handicap. Lors du questionnaire, il préfére ainsi que nous écrivions les réponses a sa
place, ayant « peur de faire des fautes et de mal écrire ».

Stéphane est globalement tres satisfait du dispositif, méme s’il déplore ouvertement
I’hygiéne de certains résidents, notamment lors des moments d’absence de la gouvernante. Il
le compare au foyer Sonacotra qu’il a connu, expliquant qu’ici, il bénéficie de plus de stabilité
et qu’il y trouve I’aide nécessaire pour réaliser des choses par lui-méme. S'il n'était pas en
« Familles Gouvernantes », il pense qu'il ne serait pas capable de prendre ses médicaments, ni
de faire les gestes du quotidien... « J'ai beaucoup de mal a vivre la solitude ».

Les relations avec son frere sont de bonne qualité, malgré la distance. « Il est déja

venu me voir ici, mais je vais plus souvent chez lui a Lens en train». Il ajoute : « Il était tres
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inquiet au début pour moi, j’étais un cas difficile, j’étais agressif, aujourd’hui, il me trouve
plus ouvert, on discute mieux ensemble, il est rassuré ». 1l fait alors référence a des problémes
judiciaires datant d’il y a quelques années ou il avait d( payer des dommages et intéréts, mais
trés vite, précise qu’il ne souhaite pas en parler. Pour Stéphane, les relations sociales ne se
bornent pas aux autres résidents. Bien évidemment, il est toujours partant pour une partie de
cartes avec ses colocataires, mais il a également gardé des relations avec ses ex-collégues de
travail dans les espaces verts, et rend visite a I’un d’entre eux de temps en temps. « Depuis
que je suis ici, c¢’est plus facile pour moi d’aller vers les autres ».

Au niveau du suivi, il a conservé ses rendez-vous auprés de I’infirmiére du CMP et
voit le Docteur Blanc tous les trois mois. Il bénéficie d’un traitement, entre autre, a action
retard, s’en dit satisfait, notamment sur le plan thymique.

Nous aurons 1’occasion de croiser Stéphane a deux autres reprises lors de visites a ses
colocataires. A chaque fois, il réinsistera auprés de nous sur la nécessité, pour lui, de la reprise
d’une activité professionnelle. Lors de notre dernier passage, les deux gouvernantes du site
sont en arrét maladie, les infirmiers du secteur passent régulierement, mais les résidents
doivent gérer momentanément I’entretien de 1’appartement. C’est Monsieur B. qui nous
accueille avec le café. Il attire alors notre attention sur le fait qu’il a nettoy¢ toutes les vitres et
fait le ménage de tout I’appartement. Nous le félicitons a ce sujet, ses corésidents, plus
attentistes, valorisent également le travail de Stéphane. Ainsi, malgré leur handicap psychique,
certaines personnes réussissent au sein de telles structures, a mobiliser leurs ressources, a

proposer des initiatives et donc a se réaliser.
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I1l. ETUDE: POINT DE VUE DES RESIDENTS SUR LE
DISPOSITIF « FAMILLES GOUVERNANTES »

A) Présentation de I’étude

L’étude dont nous allons présenter les résultats a été réalisée au sein du service de
Psychiatrie Adulte du Pdéle 56, regroupant les 5e et 6e secteurs, soit environ 118360 habitants
(chiffres du DIM de Jury), du CHS de Jury-lés-Metz, dirigé par le Docteur Blanc (Moir
Annexe 1) (37)(38). Ce secteur prend en charge les personnes habitant le long de deux
vallées, celles de la Fensch et de 1’Orne, réputées jadis pour leurs traditions minicres et
sidérurgiques. Terre d’accueil ou se cotoyaient ruralité et industrie, ce bassin de population a
subi de plein fouet la vague de désindustrialisation et représente aujourd’hui une zone
sinistrée de friches industrielles en proie a la paupérisation. Il jouxte des secteurs de
psychiatrie n’appartenant pas au méme établissement de rattachement, notamment ceux de
Thionville, Briey et Lorquin.

Lors de cette étude, nous avons analysé les dossiers et rencontré les 45 résidents du
dispositif « Familles Gouvernantes » du Pdle 56 de mai a juin 2010. Ces personnes sont pour
la plupart dépendantes du secteur a D'initiative du projet. Cependant, un certain nombre
d’entre elles étaient initialement rattachées a des districts adjacents, notamment Thionvillois,
avec un suivi médical qui bascule progressivement vers le Pdle 56. Quatre sites ont donc été
visités : Rombas, Fameck, Florange et Hayange, afin de les rencontrer au sein de leur unité de
vie et de les interroger sur leur vécu et leur satisfaction de cette structure.

Il s’agit donc d’un travail descriptif et transversal, dont les objectifs furent

essentiellement :
e [Objectif 1} : De mettre en évidence les caractéristiques sociodémographiques

et de trajectoire de vie et de soins des résidents, afin de voir si cette population
est homogene et s’il existe un profil spécifique de 1’'usager des « Familles

Gouvernantes »,
o [Objectif 2| : D’évaluer le ressenti des résidents sur ce dispositif en terme de

qualité de vie et de prise en charge sanitaire aprés quasiment dix ans de

fonctionnement,
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e |Objectif 3]: D’explorer quels peuvent étre les liens entre certaines de ces

données, et s’il existe ainsi des facteurs prédictifs d’une intégration ressentie
comme réussie au sein de ce dispositif,

Il nous a paru, ensuite, intéressant de tenter d’estimer I’aide apportée aux bénéficiaires,
et ce qui pourrait étre amelioré dans les « Familles Gouvernantes », notamment par rapport
aux autres structures de logement proposées aux personnes atteintes de troubles
psychiatriques chroniques.

Il est important de souligner que le dispositif n’a jamais subi d’évaluation de ses
pratiques, et que ce travail, aussi modeste qu’il soit, n’a de prétention que de recueillir 1’avis
de ses usagers, dans toute leur subjectivité, et non de se porter en expert et juge d’une solution
innovante pour une population de patients souvent laissé pour compte. De plus, il n’existe que
peu de littérature sur ce sujet précis.

Enfin, ce travail a été possible grace a l’accueil, a la participation et au travail
logistique, réalisés par 1’équipe du Pole 56, notamment Mesdames Ostermann, Massonnet,

secrétaire du service, et Hirtz, infirmiére de 1’unité « préparation a la sortie ».

B) Matériel et Méthodes

1. Recueil de données

a) Les données « Dossiers »

Apres recueil des noms de tous les résidents, nous avons pu accéder a leurs dossiers
médicaux et infirmiers, archivés au sein méme du service. Nous avons alors pu récolter les
renseignements concernant les données sociodémographiques et de trajectoire de vie, parfois
avec difficultés, certains éléments n’y étant pas inscrits. A noter qu’il s’agit de dossiers papier,
le CHS de Jury-les-Metz n’étant pas encore doté du dossier informatisé.

Les durées et nombre d’hospitalisations ont été calculés a partir des listings fournis par
le Département D’Information Médicale de I’hdpital, précisant les dates d’entrée et de sortie
des patients.

Trois patients, originaires du secteur de Thionville, conservaient un suivi médical

aupres du CMP de leur service initial. Le secrétariat du Pole 56 ne disposait donc pas de leurs
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dossiers. Le recueil des données s’est alors fait au CMP de Thionville au cours d’un entretien
avec les Docteurs Brembilla et Nabet. Les temps d’hospitalisation furent, de méme,

communiqués par ces medecins.

b) Les données « Evaluation auprés des résidents »

Nous avons souhaité connaitre le point de vue des résidents des « Familles
Gouvernantes » sur le lieu de vie qui leur est proposé. Pour cela, nous avons élaboré un
questionnaire, explorant différents domaines de vie et certains aspects relatifs au soin qui
peuvent avoir un lien avec leur qualité de vie. L’Annexe 4 correspond a celui-ci. Ainsi sont
abordés 11 domaines, regroupés autour de 13 items principaux :

» La notion de changement dans leur existence depuis leur accueil en « Familles
Gouvernantes »

Leurs relations socio-familiales

Leur autonomie dans la vie de tous les jours

Le vécu de leurs troubles psychiatriques et leur observance au traitement
Leur perception de I’aide apportée par la gouvernante et les soignants

La notion de « Chez-soi »

La notion de « Bien-étre »

vV V.V V V VYV V

Les améliorations potentielles du dispositif

Ce questionnaire ne se base sur aucune échelle, il a été totalement créé pour ce travail
afin de pouvoir étre le plus adapté a la vie au sein de ce dispositif et a la population ciblée.
Ainsi, volontairement, toutes les questions débutent par la proposition « Est-ce que vous
seriez d’accord avec moi si je vous dis que... », dans une logique d’accompagnement du
résident dans la formulation de I’interrogation et de sa réponse, étant donné les difficultés
dans I’accés a la symbolisation de la plupart d’entre eux. Malgré tout, certains outils existants,
au sujet de I’opinion des patients atteints de problémes psychiatriques sur leur cadre de vie,
nous ont influencée, comme par exemple The Patient Attitude Questionnaire, exposé par G.
Thornicroft et ses collaborateurs (39).

La plupart des réponses étaient récoltées sous la forme d’une croix a mettre sur un axe
de 10 cm, sans graduation, borné a chaque extrémité par les allégations « Pas du tout
d’accord » ou « Tout a fait d’accord », en fonction de leur degré d’approbation avec la

proposition enoncee. Pour certains residents, dans le but d’une meilleure compréhension, une
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comparaison leur a été faite avec les axes d’Evaluation de la douleur (EVA), ou de note &

donner sur 10 en fonction de leur degré d’accord. Voici un exemple de question :

« Est-ce que vous seriez d’accord avec moi, si je vous dis que vous vous sentez chez

vous dans ce logement ? »

Pas du tout | Tout a fait

d’accord | d’accord

Cependant, il existe également des questions ouvertes ou il est demandé¢ a 1’usager de
nous livrer son opinion ou d’argumenter sa réponse, notamment la question finale ou le
résident est totalement libre de ses propos (« Avez-vous autre chose a dire au sujet des
Familles Gouvernantes ? »). Ainsi, la passation de ce sondage s’est réalisée sur le mode d’un
entretien semi-structuré. En effet, les personnes interrogées ont été assistées par Edith
Ostermann, Cadre de santé, ou moi-méme, pour remplir le questionnaire, dans un souci
d’intelligibilité et de rassurance, face a des individus, trés souvent en proie au doute et
facilement mis en difficulté par les événements extérieurs.

Enfin, les résidents ont été interrogés sur leur site méme de vie, au sein de leur
appartement, objet de 1’étude. Ils avaient été prévenus de notre passage par leur gouvernante
respective, informée elle-méme par Edith Ostermann, qui nous a accompagnée dans toutes
nos visites. Sa solide expérience du dispositif et sa proximité avec les résidents furent un atout
indéniable pour notre entreprise. Les quatre sites (Rombas, Hayange, Florange et Fameck),
soit neuf unités de vie, ont ainsi été visités, avec partout un accueil chaleureux et une
participation active, authentique, et souvent pleine d’humour des usagers. Aprés une breve
présentation de nous-méme et de notre travail de these, une explication leur a été donnée sur
le questionnaire. 1l leur a également été indiqué que le formulaire était anonyme, que leurs
réponses individuelles ne seraient transmises a quiconque, en particulier, ni a la gouvernante,
ni aux soignants, et que les résultats globaux obtenus pourraient servir a initier une réflexion
par les partenaires sur de potentielles améliorations du dispositif. Ainsi, ce travail pouvait
correspondre pour eux a une sorte d” « espace de parole ». Chaque entretien durait entre 20 et

40 minutes par résident.
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2. Considérations ethiques

La participation a 1’étude fut basée sur le volontariat. Avant chaque entretien, les
participants furent informés de la nature du travail, de ses objectifs et de ses potentielles
conséquences. Leur consentement oral fut recueilli; une seule résidente refusa de participer
au questionnaire, et fut ainsi exclu de I’échantillon. Il avait été décidé avec le Docteur
Latarche, médecin au sein de I’Ecole de Santé Publique de la Faculté de Médecine de Nancy,
apres examen du questionnaire, qu’il n’était pas nécessaire de saisir le Comité Consultatif
National d’Ethique. En effet, aucune des questions posées aux résidents n’était susceptible de
leur porter préjudice. L’acceptation du projet par les différents médecins des résidents et par
eux-mémes fut suffisante. L’'UDAF, et ainsi la déléguée aux tutelles des résidents, ont

également été informées de ce travail.

3. Facteurs étudiés

a) Données sociodémographiques

Pour chaque résident, nous avons recueilli la date de naissance, le sexe, et la
nationalité.

Nous nous sommes ensuite intéressée aux conditions de vie de son enfance. Nous
avons retenu 4 possibilités :

B Au domicile parental

B En foyer

B En famille d'accueil

B Autres (autres membres de la famille...), préciser :

Lorsqu’il existait plusieurs modalités pour un méme résident, nous avons conservé le
site ou il avait passé la majorité de son enfance. Dans un second temps, nous avons comparé,
apres regroupement en deux catégories, ceux qui avaient vécu au domicile parental, et ceux

qui avaient passé leur enfance ailleurs qu’au domicile parental.

Puis, nous avons étudié le niveau d’études de ces personnes en 7 groupes :

W |llettré
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Primaire

BEPC

BEP/CAP

BAC

Etudes supérieures
IMPro

Puis, nous les avons regroupé en 2 catégories : les niveaux d’études donnant licu a une

qualification particuliére (BEP/CAP, BAC, Etudes supérieures), et ceux n’y aboutissant pas
(IMettré, Primaire, BEPC, IMPro).

Il est important de savoir que nous avons choisi comme critére de validation le niveau
d’études atteint en fréquentation de la structure, et non en obtention du dipléme. Ainsi, une

personne ayant arrété ses études en 4° ou 3° sera incluse dans la catégorie « BEPC ».

Aucun des résidents ne travaille actuellement, mais nous avons cherché a savoir s’ils
avaient, par le passé, déja exercé une profession, et si oui quelle était-elle. Nous avons
répertorié les items de la maniére suivante, en nous référant aux catégories
socioprofessionnelles de 'INSEE :

B Adéjatravaillé auparavant :

» Cadres, Chefs d'entreprise & Professions intellectuelles supérieures
> Professions intermédiaires

» Employés/Ouvriers

» Agriculteurs exploitants

» Milieu spécialisé (CAT...)

B N’ajamais travaillé auparavant

Pour étre inscrit dans le groupe « A déja travaillé », il suffisait d’avoir occupé un poste
de travail a un moment de sa vie, quelque soit la durée ou le type de contrat. Il n’y a pas eu,
pour nos 41 résidents, de sauts de catégories socioprofessionnelles au cours de leur activité
salariée.

Certaines professions n’étant pas représentées, Nous avons, par la suite, procédé a une
répartition ternaire :

B Adéja travaillé auparavant

» Milieu ordinaire (Professions intermédiaires, employés, ouvriers)
» Milieu spécialisé (CAT)

B N’ajamais travaillé auparavant
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Nous nous sommes ensuite penchée sur la situation conjugale de ces personnes :
B Marié(e) ou vie maritale
B Divorcé(e) ou separé(e)
B \euf (ve)
B Célibataire
> Ayant déja eu un(e) ami(e) dans le cadre d’une relation stable (vie commune,
relation au long cours...)
» N’ayant jamais eu d’ami(e) dans le cadre d’une relation stable
Cette classification a, elle aussi, été restreinte par la suite en 2 catégories :
B Antécédent de relation stable (Vie maritale, séparé(e), veuf (ve), célibataire)

B Sans antécédent de relation stable
Le nombre d’enfants a également été pris en compte.

Il nous a semblé intéressant de recenser le type d’hébergement du dernier logement
occupé par chaque résident avant son intégration au sein du dispositif. La répartition s’est
faite de la maniére suivante :

W Particulier

B Dans la famille

B En foyer

B Autres structures d'hébergement communautaire (appartement protégé, hotel

meublé...)

B SDF

B Hopital

Nous nous sommes contentée, dans un but pratique, de ne prendre en compte que le
logement précédant immédiatement I’entrée en « Familles Gouvernantes », méme si les lieux
de vie de ces personnes sont généralement multiples et se succédent assez rapidement. Pour
I’analyse bivariée, un regroupement a été réalisé de la maniere suivante :

B Particulier ou dans la famille

B Foyer et autres structures d’hébergements communautaires

B SDF ou hopital

Le dernier item peut paraitre choquant, mais représente la réalité de bon nombre de

patients, sortis de I’hopital sans solution de logement et condamnés « a la rue » faute de
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ressources financiéres, mais aussi personnelles, ou maintenus au CHS pour les mémes raisons.

Ceci explique notre assemblage.

Les antécédents judiciaires ont été étudiés uniquement selon 1’existence de temps

d’incarcération réelle :
B Oui
H Non

Il était trop difficile de recenser tous les probléemes judiciaires des résidents, d’autant

plus que ceux-ci passent sous silence bon nombre d’entre eux ou banalisent en disant : « Ce

n’était pas trés grave, la preuve je n’ai pas fait de prison, et puis, c’est du passé ». La prison

avec sursis n’a pas non plus été retenue.

Enfin, la présence d’une mesure de protection a été évaluée de la fagon suivante :

B Aucune
B Curatelle
B Tutelle

Nous n’avons pas tenu compte de la distinction entre curatelle simple et curatelle

renforcée, dite 512; toutes les deux sont cotées comme « Curatelle ».

b) Trajectoire de soins des patients

Ces données concernent le diagnostic pose, et les prises en charge et addictions

associées avant et aprés 1’admission en « Familles Gouvernantes ».

Nous avons tenu compte des diagnostics posés dans les dossiers, de type CIM 10 ou

non. Sept catégories ont été répertoriées :

Schizophrénie paranoide

Schizophrénie hébéphrénique

Autres schizophrénies

Autres psychoses chroniques que schizophréniques

Troubles graves de la personnalité / « Dysharmonies évolutives »
Troubles liés a I’alcool (de type Syndrome de Korsakoft)

Retard mental

Apreés regroupement, nous aboutissons aux 3 catégories ci-dessous :
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B Psychoses et Troubles graves de la personnalité / « Dysharmonies évolutives »

B Troubles liés a I’alcool (de type Syndrome de Korsakoff)

B Retard mental
Nous n’avons pris en compte que le diagnostic principal et longitudinal de chaque résident
pour chaque hospitalisation.

La date de début des troubles a été retrouvée pour chaque participant, avec calcul de la

durée d’évolution de la maladie avant intégration du dispositif.

Nous avons également calculé, pour chaque résident, a partir des listings du DIM du
CHS de Jury-les-Metz et des informations contenues dans les dossiers médicaux de cet
établissement et du CMP de Thionville :
B La durée d’hospitalisation la plus longue avant et aprés admission au sein des
« Familles Gouvernantes » en jours,
B Le nombre d’hospitalisations supérieures a 1 mois avant et apres admission au sein
des « Familles Gouvernantes »
L’existence d’hospitalisations non répertoriées dans les dossiers peut constituer un biais dans
notre étude.
Le choix de ces deux critéres concernant 1’hospitalisation s’est effectué en fonction :
» De ’inscription sur les listings des hospitalisations séquentielles, qui représentent
un nombre considérable de séjours, et qui seraient venues biaiser les résultats si
I’on s’était intéressé au nombre total d’hospitalisations quelque soit leur durée,
avant et aprés admission au sein du dispositif
» De la nécessité de considérer les hospitalisations essentiellement en termes de
durée, en tant qu’indicateur de rechute
» D’une durée longue d’hospitalisation comme facteur de gravité, avec le seuil d’un
mois, pris comme limite pour parler d’hospitalisation « longue », choisi en
fonction des données de la littérature pour lesquelles une hospitalisation courte est

inférieure a 28 jours

Le traitement médicamenteux a été évalué, avant et apres admission en « Familles
Gouvernantes » selon deux modalités, selon qu’il s’agissait d’un traitement neuroleptique ou
antipsychotique:

B Par injection a libération prolongée * traitement per o0s

B Per os exclusivement,
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Nous n’avons pas tenu compte du type générationnel de la molécule utilisée.

Quant au suivi ambulatoire psychiatrique, nous avons cherché a savoir s’il existait,

avant d’entrer dans le dispositif, sous quelque forme que ce soit (CMP, RDV infirmiers ou

médicaux, Psychiatres libéraux...). Puis, nous nous sommes attachee a spécifier le suivi actuel

des patients selon trois critéres :

La présence de RDV médicaux
La présence de RDV infirmiers
La mise en place de lits de secteur ou hospitalisations sequentielles (qu’elles se

fassent sur le CHS ou a Charleville-Sous-Bois)

Enfin, nous avons tenté d’évaluer les addictions présentes chez les résidents,

également avant et apreés intégration, en ce qui concerne :

Le tabac

L’alcool

Le cannabis

Les autres « drogues », de type stupéfiant

L’abus de médicaments

c) Evaluation du ressenti auprés des résidents

Onze domaines ont été explorés par le biais du gquestionnaire, concernant la vie des

résidents au sein des « Familles Gouvernantes », et leur degré de satisfaction par rapport a

celle-ci :
[

L’entrée dans le dispositif a-t-elle représenté un changement pour eux ? Dans le
sens d’une amélioration de leur qualité de vie ?

Y a-t-il eu une amélioration des relations socio-familiales depuis 1’admission ?
Pourquoi ?

Ont-ils gagné en autonomie dans les gestes de la vie quotidienne ?

Y a-t-il un meilleur vécu de la maladie depuis I’intégration du systéme ?
Pourquoi ?

L’observance du traitement est-elle meilleure ?

L’aide percue de la part de ’équipe soignante est-elle augmentée ? Pourquoi ?

L’aide apportée par la gouvernante dans ses différents roles est-elle effective?
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Pourquoi ?

Ont-ils le sentiment de se sentir dans leur « Chez Soi » ?

Y a-t-il une augmentation du bien-étre percu ? pourquoi ?

Quelles pourraient étre les choses a améliorer au sein du dispositif ?

Ou préferent-ils vivre s’ils ont le choix ?

Pour chaque question « Pourquoi ? », les réponses sont entierement libres. Des

regroupements sont effectués rétrospectivement, une fois tous les questionnaires remplis.

4. Données manquantes

Un certain nombre de données n’ont pu étre retrouvées au sein des dossiers médicaux.

D’autres n’ont pu étre renseignées par les résidents. Parmi elles, nous retrouvons :

>

Trois données concernant la durée d’hospitalisation la plus longue avant
intégration au sein du dispositif

Une donnée concernant la durée d’hospitalisation la plus longue depuis intégration
au sein du dispositif

Une donnée concernant le nombre d’hospitalisations supéricures a 1 mois avant
intégration du dispositif

Un patient qui n’a pu s’exprimer sur la prise médicamenteuse car il ne bénéficiait
pas d’un tel traitement

Une patiente qui a eu des difficultés a s’exprimer sur les questions libres de

I’enquéte

5. Population étudiée et Criteres d’exclusion

Sur les 45 personnes vivant en « Familles Gouvernantes » sur le secteur du P6le 56, 41

ont été incluses dans I’étude. Les causes d’exclusion des quatre résidents sont les suivantes :

>
>
>
>

Un déces survenu juste avant la mise en place de ce travail
Un usager absent lors des deux passages sur son site de vie
Un usager absent car en désertion du dispositif

Un refus d’une résidente de répondre au questionnaire

Ces personnes n’ont donc pas pu répondre au questionnaire, et ont été exclues de ce fait. A
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noter que 1’état psychologique de tous les autres résidents leur permettait de répondre aux

questions, mé€me s’ils nécessitaient une assistance soutenue.

6. Analyse statistique

La saisie des donneées a été réalisée a ’aide du logiciel Excel.

L’analyse statistique a été réalisée a 1’aide du logiciel SAS, version 9.2, au service
d’Epidémiologie et Evaluation Cliniques du CHU de Nancy.

L’analyse statistique a comporté une description des caractéristiques, SOCIO-
démographiques, de la trajectoire de soins et une évaluation du dispositif selon le point de vue
des patients. Pour cette partie descriptive, les variables quantitatives ont été exprimées par
leur moyenne et leur écart-type, leur valeur minimale et maximale, les variables qualitatives
ont été exprimées par leur effectif et leur fréquence.

L’analyse bivariée a comporté une comparaison des caractéristiques sociales et de la
trajectoire de soins selon le sexe des patients, une comparaison du ressenti de 1’intégration
selon différentes caractéristiques socio-démographiques et du parcours de soin des patients, et
une recherche de liaison entre les facteurs explorant le ressenti des patients, au moyen, en
I’absence de distribution normale des variables, pour les variables quantitatives, d’un test de
Wilcoxon, pour les variables qualitatives par un test exact de Fisher. Les corrélations ont été
quantifiées par le ceefficient de corrélation de Spearman.

Le seuil de signification (p) retenu était de 5 %.

C) Résultats

1. Objectif 1 : Description de [’échantillon

a) Données sociodémographiques

Le Tableau 1 présente les résultats relatifs aux données sociodémographiques. Seuls

les renseignements les plus pertinents seront commentés.
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> Sexe

La population masculine est largement majoritaire au sein du dispositif, et représente
% des résidents (Figure 3). Rappelons que toutes les unités de vie sont mixtes, aucune n’étant
dédiée a un sexe en particulier, méme si des regroupements sont réalisés dans les deux

appartements qui composent chaque unité en fonction de ce critére.

Sexe des résidents

10; 24%

B Hommes
@ Femmes

31, 76%

Figure 3. Sexe des résidents

> Age lors de la passation du questionnaire

Au moment de la passation du questionnaire, en mai et juin 2010, 1’age moyen des
résidents est de 50,8 ans + 8,9 ans. L’étendue des ages est trés importante puisqu’elle va de 26
a 67 ans.

> Age a I’admission en « Familles Gouvernantes »

On retrouve une classe d’age intermédiaire a la date d’entrée en « Familles

Gouvernantes » avec une moyenne a 44,9 ans * 8,9 ans, et une dispersion de 21 a 58 ans.
> Nationalité

37 des 41 résidents interrogés sont de nationalite francaise.
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> Enfance

L’enfance au domicile parental est surreprésentée avec plus de 80% des effectifs.

Les autres modalités restent anecdotiques.

> Niveau d’études

Comme I’indique la figure 4, les usagers du dispositif possédent généralement un
degré de qualification particulier, puisque 25 d’entre eux (soit 61%) ont un niveau BEP/CAP
ou BAC, ou Etudes supérieures. Cependant, prés de la moitié de 1’échantillon s’est orientée
vers la filiere BEP/CAP, que celle-ci ait été validée ou pas. Le niveau de qualification reste
donc relatif. Les divergences sont trés importantes entre des personnes illettrées et un résident

licencié en Sciences.

Niveau d'études des résidents

1
4 M Etudes supérieures
200 W BAC
s . .. . @ BEP/CAP
7 O Autres (IMPro..)
2 @ BEPC
1 M Primaire
M lllettré

0 5 10 15 20

Nombre de résidents

Figure 4. Niveau d’études des résidents

> Profession déja exercée

85,4% des résidents interrogés ont déja travaillé a un moment particulier de leur
existence (Figure 5). Parmi eux, I’emploi en milieu ordinaire est majoritaire pour 26
personnes contre 9 en milieu protégé. Les postes occupés sont principalement ceux

d’employés ou d’ouvriers (24 residents).
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Emploi exercé par le passé

301

251

20 1 0 N'a jamais travaillé
Nombre de résidents 15 @ Milieu ordinaire

101 B Milieu spécialisé (CAT)

Figure 5. Emploi exercé par le passé

» Statut conjugal

La plupart des résidents ont toujours été célibataires (75,6%). Mais 29 d’entre eux ont

des antécédents de relation stable, via le mariage ou la vie en union libre.

» Nombre d’enfants

9 reésidents sur 41 ont des enfants (de 0 a 4). Le nombre moyen d’enfants par résident
estde 0,4 +0,9.

» Logement

Juste avant d’intégrer le dispositif, plus de la moitié des résidents (23 personnes) vivait
soit chez leurs parents, soit dans des structures d’hébergements communautaires hors
foyer, et ce de maniere équitable. 17% des usagers viennent directement de 1’hopital ou
étaient SDF (Figure 6). Il convient de rappeler que seul 1’hébergement précédent
immédiatement ’intégration a été prise en compte, et non les différentes modalités de

logement que le patient a pu connaitre.
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Type de logement précédemment occupé

B Appartement particulier

B Chez les parents

@ En foyer

@ Autres structures d'hébergements

communautaires
@ Hopital

4 6 8 10 12 @ SDF

O
N

Nombre de résidents

Figure 6. Type de logement précédemment occupé

> Antécédent d’incarcération

8 personnes sur 41, soit 19,5 %, ont déja été incarcérés.

» Mesure de protection

Enfin, comme on pouvait le prévoir, les résidents sous mesure de protection sont
largement majoritaires au sein dispositif (39/41), avec une forte prédominance des personnes
sous tutelle (3/4) (Figure 7).

Mesure de protection en cours

2; 5%

8; 20%

O Aucune
0O Curatelle
@ Tutelle

31; 75%

Figure 7. Mesure de protection des résidents
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Tableau 1. Analyse descriptive des caractéristiques sociodémographiques (n=41)

Sexe

Age lors du questionnaire

Hommes
Femmes

Age a I'admission en « Familles Gouvernantes »

Nationalité

Enfance

Niveau d'études

Profession déja exercée

Statut conjugal

Nombre d'enfants

Frangaise
Algérienne
Portugaise

Domicile parental
Foyer

Famille d'accueil
Autres

Illettré

Primaire

BEPC

BEP/CAP

BAC

Etudes supérieures
Autres (IMPro..)

N'a jamais travaillé
Professions intermédiaires
Employés, Ouvriers

Milieu spécialisé (CAT)

Divorcé ou séparé

Veuf

Célibataire avec antécédent de relation stable
Célibataire sans antécédent de relation stable

Logement avant I'entrée en « Familles Gouvernantes »

Antécédent d'incarcération

Mesure de protection

* écart-type

Appartement particulier

Chez les parents

En foyer

Autres structures d'hébergements communautaires
SDF

Hopital

Oui
Non

Aucune
Curatelle
Tutelle

31
10

41

41

w

34

N = b

NN =

2

o

(o) I o

(o))

24

19
12

41

%

75,6
24,4

90,2

2,4

82,9

2,4
4,9

2,4
4,9
17,1
48,8
9,8
2,4
14,6

14,6
4,9
58,5

19,5

4,9
46,3
29,3

14,6
29,3
12,2
26,8
7,3
9,8

19,5
80,5

4,9
19,5
75,6

moy

50,8

44,9

0,4
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ET*

8,9
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b) Trajectoires de soins

De la méme maniere, dans un souci de clarté, nous ne reprendrons que certains
résultats qui nous apparaissent comme essentiels. Le tableau 2 récapitule toutes les données

concernant la trajectoire des soins.

» Diagnostic

On constate au sein de notre population une majorité considérable de pathologies
psychotiques (36/41), avec parmi elles une sur représentation des schizophrénies paranoides
(24/41). Le regroupement des deux autres diagnostics portés (Troubles liés a I’alcool et retard
mental) ne représentent que 13% des pathologies (Figure 8).

Diagnostic des résidents

B Psychoses
@ Troubles liés a l'alcool
0O Retard mental

36; 88%

Figure 8. Pathologies diagnostiquées chez les résidents

> Age au début des troubles
L’age au début de la maladie est de 25,6 ans + 12,7 ans dans notre population.
» Durée d’évolution de la maladie avant D’entrée en « Familles

Gouvernantes »
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L’intégration du dispositif s’est fait apres environ 19 ans en moyenne d’évolution de la
maladie. Certains y sont entrés la méme année que leur premier contact avec la psychiatrie,

d’autres apres 56 ans d’évolution.

» Durée d’hospitalisation la plus longue

Avant D’admission en « Familles Gouvernantes », la moyenne de cette duree
d’hospitalisation est de 283,4 jours * 476,9 jours. Elle tombe a 22,1 jours + 25,9 jours par la

suite. Cette différence est statistiquement significative (p = 0,0019).

» Nombre d’hospitalisations supérieures a 1 mois

De méme, la moyenne du nombre d’hospitalisations s’infléchit, passant de 4,4 £ 11,1 a
0,5 + 1 aprés intégration du dispositif. 1l existe un lien significatif a ce niveau (p = 0,0257).
90,2% des résidents sont alors hospitalisés une fois ou pas du tout lorsqu’ils résident en
« Familles Gouvernantes », contre 50% auparavant. La dispersion du nombre

d’hospitalisations est aussi moins importante, puisqu’elle ne dépasse pas les 4 s€jours.

» Suivi psychiatrigue

La plupart des résidents bénéficiaient d’un suivi psychiatrique, quel qu’il soit,
avant d’étre admis en « Familles Gouvernantes » (95,1%). Depuis, 38 personnes (92 ,7%)
sont suivies médicalement, et 6 (14,6%) d’entre elles profitent en plus d’entretiens

infirmiers. Les lits de secteur ou hospitalisations séquentielles sont chose fréquente puisque
35 résidents (85,4%) y séjournent.

» Traitement médicamenteux

L’intégration au sein du dispositif est marquée par un recul minime de
I’administration du traitement neuroleptique/ antipsychotique par injection a libération

prolongée (29 contre 24 résidents).

> Addictions
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Pour ce qui est des addictions, la consommation de tabac et de cannabis restent stables
avant et depuis I’entrée en « Familles Gouvernantes ». Le tabagisme est trés important avec
pres de % de fumeurs chez les résidents. L’alcool est, par contre, en nette diminution (19
versus 3 personnes). Aucun pensionnaire ne déclare consommer d’autres drogues ou abuser de
médicaments au sein de I’appartement, le recours a ces pratiques était déja faible auparavant.

Ces données sont statistiquement significatives (p = 0,0004).

Tableau 2. Analyse descriptive des caractéristiques de la trajectoire de soins des résidents (n=41)
N % moy ET*

Diagnostic

Schizophrénie paranoide 24 58,5

Schizophrénie hébéphrénique 5 12,2

Autres schizophrénies 1 2,4

Autres psychoses 4 9,8

Troubles graves de la personnalité 2 49

Troubles liés a I'alcool 3 7,3

Retard mental 2 49
Diagnostic regroupé

Psychoses 36 87,8

Troubles liés a I'alcool 3 7,3

Retard mental 2 4,9
Age au début des troubles 41 25,6 12,7
Durée entre I'dge de début des troubles et I'dge d'entrée en Familles 41 19,3 13,8
Gouvernantes (en années)
Durée d'hospitalisation la plus longue avant I'entrée en Familles 38 283,4 476,9
Gouvernantes (en jours)
Durée d'hospitalisation la plus longue aprés I'entrée en Familles 40 22,1 25,9
Gouvernantes (en jours)
Nombre d'hospitalisations supérieures a 1 mois avant I'entrée en Familles 40 4,4 11,1

Gouvernantes

Nombre d'hospitalisations supérieures a 1 mois avant I'entrée en Familles Gouvernantes

0 9 22,5
1 11 27,5
2 5 12,5
3 3 7,5
4 5 12,5
5 1 2,5
6 1 2,5
9 1 2,5
11 1 2,5
12 2 5
70 1 2,5
Nombre d'hospitalisations supérieures a 1 mois apreés I'entrée en Familles 41 0,5

Gouvernantes

Nombre d'hospitalisations supérieures a 1 mois apreés I'entrée en Familles Gouvernantes

0 29 70,7
1 8 19,5
2 2 4,9
4 2 4,9
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Suivi psychiatrique avant I'entrée en Familles Gouvernantes
Oui
Non

Suivi médical depuis I'entrée en Familles Gouvernantes
Oui
Non

Suivi infirmier depuis I'entrée en Familles Gouvernantes
Oui
Non

Hospitalisation en Lits de secteur
Oui
Non

Traitement avant I'entrée en Familles Gouvernantes
NAP + traitement per os
Traitement per os
Traitement depuis I'entrée en Familles Gouvernantes
NAP = traitement per os
Traitement per os

Tabac avant I'entrée en Familles Gouvernantes
Qui
Non

Alcool avant I'entrée en Familles Gouvernantes
Qui
Non

Cannabis avant I'entrée en Familles Gouvernantes
Qui
Non

Autres drogues avant I'entrée en Familles Gouvernantes
Oui
Non

Médicaments en abus avant I'entrée en Familles Gouvernantes
Qui
Non

Tabac depuis I'entrée en Familles Gouvernantes
Qui
Non

Alcool depuis I'entrée en Familles Gouvernantes
Oui
Non

Cannabis depuis I'entrée en Familles Gouvernantes
Oui
Non

Autres drogues depuis I'entrée en Familles Gouvernantes
Non

Médicaments en abus depuis I'entrée en Familles Gouvernantes
Non

39

38

29
12

24
17

29
12

19
22

38

39

29
12

38

41

41

95,1
4,9

92,7
7,3

14,6
85,4

85,4
14,6

70,7
29,3
58,5

41,5

70,7
29,3

46,3
53,7

7,3
92,7

12,2
87,8

4,9
95,1

70,7
29,3

7,3
92,7

7,3
92,7

100

100

* écart-type
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c) Caracteéristiques socio-démographiques et de trajectoire de

soins en fonction du sexe

Dans un second temps, nous avons complété I’examen du profil des résidents en
recherchant des liens entre ces parametres et le sexe. Le Tableau 3 précise nos résultats.

» Le logement précédant 1’admission en « Familles Gouvernantes » varie en
fonction du sexe du résident : les femmes viennent majoritairement d’un
domicile particulier (5 sur 12), alors que les sujets masculins ont déja
fréquenté pour 1/3 d’entre eux les structures d’hébergements
communautaires. Une domiciliation antérieure au niveau familial est
semblable en proportion et assez fréquente dans les deux cas.

» L’age de début des troubles est également significativement dépendant de la
variable «sexe », puisqu’au sein du dispositif, le premier contact avec la
psychiatrie a lieu a 19,6 ans pour les femmes contre 27,1 ans pour les
hommes.

» Nous aurions pu penser que les femmes avaient moins travaillé par le passé
que les sujets masculins vu la moyenne d’age, mais les résultats sont tout autre
et le lien n’est pas significatif.

» 1l en va de méme pour le statut conjugal : les hommes ne sont pas plus
nombreux a ne jamais avoir eu de relation stable. Par contre, ils ont plus
souvent été célibataires que les femmes, mais cela de maniere non
significative.

Nous n’avons pas test¢ des associations avec d’autres indicateurs socio-

démographiques, car il ne semble pas y avoir un intérét pour la présente étude.
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Tableau 3. Caractéristiques sociodémographigues et Trajectoires de soin en fonction du sexe

Age lors du questionnaire

Age au début des troubles

Age a I'admission en "Familles Gouvernantes"

Nationalité

Enfance

Niveau d'études

Profession déja exercée

Statut conjugal

Nombre d'enfants

Francaise
Algérienne
Portugaise

Domicile parental
Foyer

Famille d'accueil
Autres

Tllettré

Primaire

BEPC

BEP/CAP

BAC

Etudes Supérieures

Autres (IMPro...)

N'a jamais travaillé
Professions Intermédiaires
Employés, Ouvriers

Milieu spécialisé (CAT)

Divorcé ou séparé

Veuf

Célibataire avec antécédent de
relation stable

Célibataire sans antécédent de
relation stable

Logement avant I'entrée en "Familles Gouvernantes"

Antécédent d'incarcération

Mesure de protection

Appartement particulier

Chez lez parents

En foyer

Autres structures d'hébergements
communautaires

SDF

Hopital

Oui
Non

Aucune
Curatelle
Tutelle

Hommes Femmes
N=33 (73.3%) N=12 (26.7%)
N %/moy ET* N %/moy ET* p**
32 49,2 9,4 12 53,1 5,7 0,2357
32 27,1 119 12 19,6 12,4 0,0424
32 43,6 9,4 12 46,6 6,3 0,3991
0,3958
31 93,9 10 83,3
2 6,1 1 8,3
1 8,3
0,5226
25 75,8 12 100
5 15,2
1 3
2 6,1
0,694
1 3 .
1 3 1 8,3
6 18,2 2 16,7
17 51,5 4 33,3
3 9,1 1 8,3
1 3 1 8,3
4 12,1 3 25
0,2498
5 15,2 2 16,7
2 6,1 .
21 63,6 5 41,7
5 15,2 5 41,7
0,1861
6 18,2 2 16,7
. 2 16,7
18 54,5 5 41,7
9 27,3 3 25
33 0,3 0,7 12 0,8 1,4 0,1737
0,0125
2 6,1 5 41,7
10 30,3 3 25
4 12,1 1 8,3
12 36,4
3 9,1 1 8,3
2 6,1 2 16,7
0,0868
8 24,2 .
25 75,8 12 100
1
2 6,1 .
6 18,2 2 16,7
25 75,8 10 83,3
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2. Objectif 2 : Evaluation auprés des patients

Les tableaux 4 et 5 décrivent les résultats du questionnaire proposé aux résidents pour
évaluer leur vécu au sein du dispositif. Malgré le systeme visant a graduer un axe par une
croix, certains d’entre eux expriment le résultat sous forme d’une échelle de notation de 0 a
10.

> L’entrée en « Familles Gouvernantes » comme changement dans leur vie

Les moyennes obtenues par les catégories « changement » et « amélioration » sont
sensiblement identiques avec 7.8 et 7.5/10. On peut donc conclure que I’intégration au sein du
dispositif a représenté une véritable étape pour les usagers et que globalement celle-ci est

considérée comme une amélioration de leur mode de vie.
> Relations socio-familiales

A la question, « ’entrée en « Familles Gouvernantes » a-t-elle amélioré vos relations
familiales ? », les réponses sont plus mitigées avec une moyenne a 5.8/10 + 3.1. Les facteurs
énoncés par les résidents responsables d’une amélioration sont essentiellement le vécu
sécurisant pour la famille de voir son proche encadré et la diminution des conflits
engendrés par la maladie. L’éloignement géographique du site par rapport au lieu de vie de
la famille peut étre une entrave aux contacts avec I’entourage. Le statut de « malade » reste
présent a I’esprit pour plusieurs d’entre eux de par le type d’hébergement proposé.

L’amélioration des relations sociales est un peu meilleure (6.6 £ 2.9), mais comme
pour les liens familiaux, la dispersion des réponses est trés importante. La présence des
autres résidents est le principal facteur de ce bénéfice (35%). Puis vient un critére qualitatif
dans la sélection des camarades («arrét des mauvaises fréquentations »). L’éloignement
géographique semble, lui, jouer un réle plus important d’obstacle aux liens sociaux que

familiaux (15% des réponses proposées contre 7.5% pour 1’item précédent).
> Autonomie
Le vécu d’autonomie semble Iégerement amélioré avec une note globale de 6.9 + 2.5.

102



La plupart des résidents se sont exprimés en évaluant a 8.5/10 leur gain d’autonomie.

> Vécu des troubles psychiatriques

Les résultats vont dans le méme sens pour ce qui concerne le vécu de la maladie avec
une moyenne de 7.5 £ 2.2. Une fois encore, les réponses sont tres variables de 1 a 10. Dans
I’ordre décroissant des facteurs aidants, I’observance médicamenteuse est la réponse la plus
citée, suivie par la présence de la gouvernante et 1’encadrement proposé. Les résidents
énoncent ainsi que pour mieux vivre leurs troubles psychologiques, ils ont besoin de se sentir

épaulés et securisés.

> Observance du traitement médicamenteux

L’observance du traitement est bonne et s’améliore apparemment avec 1’entrée dans le
dispositif (moyenne & 8.5 + 2.5). Celle-ci est en lien avec I’aide apportée par la gouvernante

dans la prise du traitement (méme moyenne).

» Aide percue de 1’équipe soignante

De par le dispositif, les usagers percoivent les soignants (plutét les infirmiers que les
médecins) comme plus disponibles (moyenne = 8.1 + 2.1). Aucune remarque négative n’a été

enregistrée.

> Aide apportée par la gouvernante

L’impact de la gouvernante a été¢ mesuré dans sa globalité, mais aussi pour chacun de
ses rbles. La encore les résultats sont bons, malgré une gamme de réponses trés étendue. De
plus, on peut remarquer une certaine homogénéité dans le degré de satisfaction. Le score le
moins performant étant de 7.9 £ 2.5 pour le relationnel avec les liens socio-familiaux. Toutes

les autres moyennes sont supérieures a 8.

> Sentiment d’étre chez soi

Cette impression semble étre difficile a appréhender pour les résidents au sein du
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dispositif (moyenne a 6,9/10). En effet, méme si la plupart d’entre eux évoquent une
amélioration de ce ressenti par rapport aux autres hébergements qu’ils ont connus, notamment
les foyers, certains facteurs sont limitants pour que les usagers s’y reconnaissent
veritablement comme chez eux.

Ainsi, le fait qu’ils ne soient pas les seuls a posseder une clé du logement en est
représentatif, tout comme I’impression d’étre surveillé en permanence (passage des infirmiers
et de la gouvernante). Au contraire, la petite taille de 1’unité, la présence d’autres résidents
« comme eux », intégrés au sein du projet, et surtout le fait de payer un loyer, apparaissent

pour eux comme responsables d’une amélioration de la notion de « Chez-soi ».

> Notion de Bien-étre

Pour les résidents, le bien-étre est amélioré depuis I’intégration au sein du dispositif,
comme en témoignent les parameétres statistiques avec une moyenne a 7,8 + 2,3. Le bien-étre
s’entend ici comme la satisfaction des besoins et I’accomplissement des capacités physiques,
intellectuelles et spirituelles. L’Organisation Mondiale de la Santé fait référence a cette notion
pour définir la Santé, comme un « état de complet bien-étre physique, mental et social ». Cela
a été expliqué aux usagers en leur signifiant que par ce terme, nous évoquions une
amélioration de leur état de santé somatique, de leurs capacités a faire face aux difficultés
normales de la vie et a réaliser leur potentiel, de leurs aptitudes a nouer des liens avec les
autres et a se sentir a I’aise avec eux.

C’est la notion d’environnement sécure et d’encadrement qui est la plus souvent
énoncée comme cause de cette progression, évoquée par un quart des résidents (10 sur 41). Le
deuxieme facteur correspond au style de vie au sein du dispositif. En effet, pour 22% des
pensionnaires, c’est le fait de pouvoir s’adonner a ses passe-temps préférés, de « pouvoir vivre
sa vie », selon les propos d’un résident, qui les rend satisfaits de 1’infrastructure. Dans une
moindre mesure, la vie en collectivité, avec son corollaire qu’est la difficulté a supporter la
solitude, n’est citée que par six personnes. Enfin, I’é¢lément principal de non amélioration,
voire de diminution, du bien-étre est représenté par le manque de liberté avec I’impression
d’étre surveillé, souvent verbalisé par les résidents pour lesquels un fond délirant persiste, et
qui vient s’inscrire comme pendant de I’item « environnement protégé, sécure », lui-méme

plébiscité.
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» Propositions d’amélioration
Les résidents sont d’avis trés partagé en ce qui concerne les potentielles améliorations
au sein du dispositif ; la moyenne a 5,6 pour cette question le prouve. La grande majorité
(53,7%) des usagers cite alors la sphere des activités comme champ a perfectionner, que ce
soit pour des vacances, des loisirs au quotidien (promenades dans la nature, achats, sorties
restaurant, repas inter « Familles Gouvernantes »...). Les autres items restent anecdotiques

face au nombre de suffrages recueillis par celui-ci.

> Lieu de vie préféré

Nous avons également voulu savoir ou les pensionnaires préféraient vivre parmi les
différentes structures habituellement fréquentées par ce type de population. Majoritairement la
vie en « Familles Gouvernantes » arrive en premiere position avec % des votes. Le quart
restant se divisant de maniére sensiblement égale entre « [’appartement particulier » et « la
vie dans la famille ». A noter que « vivre a I’hépital » faisait partie des propositions et qu’il
n’a jamais été cité, tout comme 1’item « Autres, a préciser ». La question était orientée dans le

sens d’un lieu de vie et non d’un simple séjour.

» « Quelgue chose a ajouter ? »

A cette ultime question, aux réponses totalement libres et non dirigées, plus de la
moitié des personnes n’ont su proposer de suggestions. ¥4 des réponses énoncées Saluaient la
« qualité de vie » au sein du dispositif, résumée par cette affirmation d’un pensionnaire :
« C’est une bonne invention ! ». Toutes les autres propositions sont citées au maximum par

deux résidents.

> Taux de non-réponses aux questions libres

Pour chaque question libre posee, de type « Pourquoi ? », on constate qu’un certain
nombre de résidents ne peuvent ou ne souhaitent y répondre, ou y répondent mais de maniere

non appropriée. Cela représente en moyenne 8,1 personnes par question de ce type.
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Tableau 4. Analyse descriptive du vécu des résidents en Familles Gouvernantes (n=41)

Changement dans votre vie?
Amélioration de votre vie?
Amélioration des relations familiales?

—Pourquoi?
Pas de réponse
Moins de disputes a cause de la maladie
Vécu sécurisant pour la famille
Plus de considération par la famille
Statut de "malade" (spoliation, abandon...)
Eloignement géographique

Amélioration des relations sociales?

—Pourquoi?
Pas de réponse
Eloignement géographique
Tri dans les amitiés, arrét des mauvaises
fréquentations
Présence des autres résidents
"Se sent mieux dans sa peau"
Sentiment de honte

Meilleure autonomie?
Meilleur vécu des troubles psychiatriques?

—Pourquoi?
Pas de réponse
Meilleure observance
Environnement protecteur
Vie en collectivité
Présence de la gouvernante
Se sent mieux
Anosognosie
Ecoute
Connaissance de la maladie
Impression d'étre surveillé
Probléme de santé physique

Meilleure prise de médicaments?

Plus d'aide percue de la part des soignants?

—Pourquoi?
Pas de réponse
Disponibilité des soignants
Modification de la relation soignant/soigné
Meilleure régularité dans le suivi
Autres

Satisfaction de I'aide pergue de la gouvernante?

Par rapport aux activités de la vie quotidienne?

Par rapport a I'animation/ I'ambiance du groupe?

Par rapport a la prise des médicaments?

Par rapport aux relations avec les autres intervenants?

% moy ET*

41 7,8 2,6
41 7,5 2,5
41 5,8 3,1
11 27,5

8 20
11 27,5

4 10

3 7,5

3 7,5
41 6,6 29

7 17,5

6 15

7 17,5
14 35

5 12,5

1 2,5
41 7 2,5
41 7,5 2,2

4 9,8

8 19,5

6 14,6

4 9,8

6 14,6

3 7,3

4 9,8

3 7,3

1 2,4

1 2,4

1 2,4
40 8,5 2,5
41 8,1 2,1

8 20
27 67,5

2 5

1 2,5

2 5
41 8,7 1,8
41 8,4 2,4
41 8,3 1,9
40 8,5 2,5
41 8,2 2,6
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Par rapport aux relations socio-familiales?

Sentiment d'étre chez soi?
Sentiment de bien-étre?

—Pourquoi?

Y a-t-il des choses a améliorer?

—Pourquoi?

Ou préférez-vous vivre?

Quelque chose a ajouter?

* écart-type

Pas de réponse

Encadrement, sécurité

Dialogue, écoute

Sentiment de liberté

Assistance dans la vie de tous les jours

Vit en communauté, difficulté s a supporter la
solitude

Style de vie

Insatisfaction par rapport a d'autres hébergements
Considération de la famille

Référent gouvernant

Sentiment de persécution, manque de liberté, d'étre
surveillé

Pas de réponse

Plus de résidents

Moins de résidents

Autres résidents

Intérieur de l'appartement (décoration...)
Nourriture

Activités

Liberté

Gouvernante plus présente

En Familles Gouvernantes
En appartement particulier
Dans la famille

Pas de réponse

Spécialiser les prises en charge (personnes agées...)
Activités

Sécurité

Qualité de vie

Difficultés en I'absence de la gouvernante

Rendre non fumeur

Plus de liens avec la tutrice

Difficultés avec un autre résident

41

41

41

A= N~ O

AW~ = O

41

N
H UUNNNRFENRFEO

o))

-
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2,4
24,4
2,4

24
14,6

22
24

7,3
14,6

12,2

73,2
14,6
12,2

51,2
2,4

2,4
26,8
4,9
2,4
2,4
2,4

7.9
6,9

7,8

5,6
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Tableau 5. Statistiques simples des questions relatives au vécu des résidents en « Familles

Gouvernantes » (n = 41)

variable N Moyenne Ecart-type Médiane Minimum  Maximum
Changement 41 7.82927 2.57781 8.5 0.5 10.0
AméTlioration 41 7.50000 2.47992 8.5 1.0 10.0
Famille 41 5.78049 3.14056 5.0 0 10.0
Relations sociales 41 6.59756 2.87711 7.5 0.5 10.0
Autonomie 41 6.95122 2.53674 7.5 0 10.0
Maladie 41 7.54878 2.15872 8.0 1.0 10.0
Observance 40 8.47500 2.47280 10.0 0 10.0
Soignants 41 8.06098 2.14533 9.0 4.0 10.0
Gouvernante 41 8.70732 1.80961 9.0 3.0 10.0
Actes vie quotidienne 41 8.35366 2.42447 9.5 0 10.0
Animation 41 8.30488 1.90354 9.0 1.5 10.0
Médicaments 40 8.46250 2.47134 9.5 0 10.0
Relations intervenants 41 8.23171 2.55465 9.0 0 10.0
Relations socio-familiales 41 7.89024 2.54095 9.0 0 10.0
Chez soi 41 6.92683 3.06301 8.0 0 10.0
Bien-étre 41 7.78049 2.34800 8.5 0.5 10.0
A améliorer 41 5.64634 2.80679 6.0 0 10.0

3. Objectif 3: Facteurs de variation du ressenti des

résidents

a) Indicateurs predictifs de satisfaction

Nous avons également cherché a savoir s’il existait des facteurs prédictifs d’une
intégration ressentie comme réussie au sens d’une satisfaction du résident a vivre au sein du
dispositif. Pour cela, nous avons croisé les données socio-démographiques et les données de
trajectoires de soin avec celles du questionnaire relatif au vécu des usagers. Dans un souci de
clarté, les tableaux présentant les résultats décrits ci-dessous sont placés en annexe (Annexes
5, 6,7, 8,9, 10). Les tableaux des résultats non exploités n’ont pas été intégrés a ce travail ;
ils sont néanmoins disponibles a la demande.

> La variable « sexe » influence de maniére importante le ressenti des résidents par

rapport au confort de vie de cette alternative a I’hospitalisation. En effet, les

femmes sont plus satisfaites de I’évolution de leurs relations sociales en

« Familles Gouvernantes » (8/10 £ 3,5) que les hommes (6,1/10 = 2,6 et p

0,0149) et cela, principalement du fait de la présence des autres résidents (p
0,062). La gent masculine mentionne plutdt la sélection nécessaire dans leurs
fréquentations effectuée suite a I’entrée dans le dispositif, et dans une moindre
mesure, la géne occasionnée par 1’éloignement géographique. Les sujets féminins
apparaissent également plus sensibles a I’aide apportée par 1’équipe soignante
(9,2/10 £ 1,7 versus 7,7/10 £ 2,2 et p = 0,0332) et par la gouvernante (9,8/10 £ 0,4
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versus 8,4/10 + 2 et p = 0,0106). Cela est particulierement important pour les
domaines suivants : animation au sein du dispositif, interventions auprés des autres
acteurs de prise en charge, ainsi que dans les relations socio-familiales. Par
ailleurs, les femmes ressentent plus de bien-étre a y vivre (8,4/10 * 3,2 versus
7,6/10 £ 2 et p = 0,0274). Par contre, le sexe du résident n’influence pas
I’amélioration des relations familiales, de I’autonomie, ou du chez soi comme nous
aurions été tentés de le croire.

Il existe une association entre les conditions de vie pendant 1’enfance et le vécu de
la maladie en « Familles Gouvernantes », puisque les personnes ayant séjourné
en familles d’accueil ou en foyer disent globalement mieux vivre leurs
troubles psychiatriques par rapport a celles ayant vécu au domicile familial
(7,3/10 + 2,2 versus 8, 9/10 £1,1 et p = 0,0396). Il n’existe pas de lien significatif
pour I’amélioration des relations familiales entre les personnes ayant passé leur
enfance en famille et les autres.

Les modifications dans les relations sociales sont fonction du niveau de formation.
Les résidents a faible degré de qualification (illettré, IMPro, niveau BEPC ou
avant) évoquent majoritairement une amélioration des liens sociaux,
principalement due a la présence des autres locataires. Les usagers plus
qualifiés (BEP/CAP, BAC, études supérieures) sont plus nuancés dans leurs
réponses, avec de manicre égale, en facteur d’amélioration, la présence des autres
résidents, mais également la citation d’un élément délétere, 1’éloignement
géographique, et une donnée a « double tranchant » : le tri dans les amitiés avec
arrét des mauvaises fréquentations (p = 0,0346).

Le degré de satisfaction par rapport a 1’autonomie actuelle dépend de 1’exercice
préalable d’un métier. Les personnes n’ayant jamais travaillé en sont les plus
satisfaites, alors que ce score diminue chez les résidents ayant ceuvré en milieu
spécialisé, et encore plus chez ceux ayant occupé un poste en milieu ordinaire
(8,9/10 + 1,3 versus 7,5/10 £ 2,3 versus 6,3/10 + 2,6 et p = 0,0422).

La notion de « Chez soi » est en lien avec le dernier logement occupé. Les
usagers, ayant vécu préalablement en domicile particulier ou en famille, se
sentent étonnement plus chez eux en « Familles Gouvernantes » que ceux
ayant expérimenté la rue ou 1’hopital au long cours, et cela de maniére encore plus
importante face a ceux provenant des foyers ou des autres structures

d’hébergement communautaire (8,4/10 £ 2,4 versus 5,5/10 + 2,9 versus 6,4/10 +
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3,6 et p = 0,0155). On ne retrouve pas de différence dans la perception de ’aide
apportée par la gouvernante, que I’on aurait pu se figurer supérieure pour les
personnes provenant de 1’hopital ou SDF.

Le statut conjugal n’a aucun impact sur le vécu en « Familles Gouvernantes ».

La présence d’antécédents carcéraux n’est pas un facteur statistiquement
significatif quant a la qualité de vie des usagers. Néanmoins, les résidents ayant
sé¢journé en prison ont tendance a se sentir plus aidés par I’équipe soignante au
sein du dispositif (9,3/10 contre 7,8/10 et p = 0,0527), mais aussi a mettre en lien,
de maniére prépondérante, leur bien-étre avec le sentiment de sécurité lie a
I’encadrement dans la structure. Les autres pensionnaires rattachent leur bien-étre
au style de vie en « Familles Gouvernantes » (« vivre sa vie », s’adonner a ses

passe-temps favoris, sorties libres, droit de recevoir des invités...) (p = 0,0573).

b) Liens existants entre les facteurs explorant le ressenti des

résidents

Nous avons réalisé des analyses de corrélation entre les variables du questionnaire

proposé aux résidents. Le tableau 6 présente sous forme de matrices les variables pour

lesquelles une liaison significative (r > 0,6 ou < -0,6 et p < 0,05 avec n = 41) en fonction du

coefficient de corrélation de Spearman a été obtenue.

Quatre domaines de réflexion se dégagent ainsi de cette analyse :

>

Les résidents pour lesquels ’entrée en « Familles Gouvernantes » correspond a un
changement est synonyme d’amélioration de leur mode de vie,

Une amélioration du vécu de la maladie est corrélée positivement avec une
augmentation de la perception de ’aide apportée par les soignants, ainsi que par
une bonne ambiance régnant au sein de 1’appartement,

Parmi les champs d’activités de la gouvernante, ce sont 1’aide dans les actes du
guotidien et la facilitation des relations socio-familiales du résident qui sont les
plus valorisées,

Un sentiment de bien-&tre éprouvé va de pair avec la perception d’un changement
dans son existence, I’amélioration des relations sociales, et le fait de se sentir chez

Sol.

Contrairement a ce que nNous aurions pu penser :
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Il n’existe pas de liaison entre la variation des relations familiales et sociales ; ces
deux variables semblent étre indépendantes

Veécu de la maladie et observance médicamenteuse ne s’influencent pas 1’un I’autre
Le sentiment de bien-étre ne semble pas prendre en compte le vécu de la maladie
et I’autonomie

Les résidents qui souhaitent améliorer plusieurs aspects du dispositif ne sont pas

forcément ceux qui critiquent les différents domaines étudiés.
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Tableau 6. Corrélations entre les variables du questionnaire « VVécu des résidents en

Familles Gouvernantes »
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4. Résumeé des résultats

La figure 9 suivante synthétise I’ensemble des résultats de 1’étude menée aupres des

résidents du dispositif « Familles Gouvernantes » rattaché au P6le 56 du CHS de Jury-lés-

Metz :

PROFIL DE LA POPULATION EN « FAMILLES

GOUVERNANTES » (Objectif 1)

P

DONNEES

pa

SOCIO-DEMOGRAPHIQUES

V V V V V V V V V

YV VvV

41 sujets inclus, 75% d’hommes
Age moyen actuel = 51 ans
Age moyen a 1’admission = 45 ans
Dispersion des ages +++
Enfance au domicile parental +++
Niveau BEP/CAP dans la %2 des cas
85% ont travaillé (*4 milieu spécialisé) : employés/ouvriers +++
% de célibataires
Provenance:
e >Y,Famille
e >, Hébergements communautaires
e 17% SDF ou hospitalisés au long cours
! Logement indépendant +++ chez les femmes
1/5 ont des antécédents d’incarcération

95% sont sous mesure de protection (3/4 tutelles)

TRAJECTOIRES DE

SOINS

YV V.V V V V V V V

88% pathologies psychotiques : schizophrénes paranoides +++
Début des troubles = 26 ans, plus précoce chez les femmes

19 ans d’évolution des troubles avant admission en FG
Antécédents psychiatriques préalables +++

Suivi psychiatrique actuel renforcé +++

| significative des temps & nombre d’hospitalisations en FG
| minime des traitements par injection a libération prolongée
Tabagisme +++ stable en FG

| consommation d’alcool significative +++ en FG
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Figure 9. Récapitulatif des résultats
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D) Interprétation des résultats

1. Discussion et portée des résultats

a) Objectif 1: Profil de la population résidant en « Familles

Gouvernantes »

L’analyse des données révéle que la population présente en « Familles Gouvernantes »
sur le secteur du Pole 56 est relativement homogéne en termes de critéres

sociodéemographiques et de trajectoires de vie et de soins.
» Pathologies

Cette homogeénéité se retrouve dans les pathologies présentées par les résidents avec
une tres nette prédominance des troubles psychotiques, dont plus de la moitié de patients
atteints de schizophrénie, ce qui n’est pas surprenant puisque le dispositif s’adresse aux
personnes en situation de handicap psychique. Or, « Seuls 10 % des patients (schizophrénes)
connaitront une évolution leur permettant une bonne autonomie » selon un article de S.
Hautecouverture et coll. (40) paru dans la Presse Médicale en 2006, représentant les
difficultés rencontrées dans le quotidien par ces personnes. La sous-population de
schizophrénies (= 83%) parmi les psychoses chroniques est supérieure au sein de la structure
en comparaison de celle en population générale. En effet, la Direction Générale de la Santé
(41) «estime généralement que la schizophrénie représenterait la moitié voire le tiers des
troubles psychotiques délirants ». Cela peut s’expliquer par le biais de recrutement de la
population ou cette fraction habituellement majoritaire va étre surreprésentée. Etant donné
cette prédominance, C’est a travers ce spectre de pathologies que seront analysees toutes les

données descriptives de notre étude.
> Sexe des résidents

Ainsi, on retrouve une répartition, au sein du dispositif, ou les hommes sont trés

majoritaires, contrairement au sex ratio =1 habituel de la schizophrénie en population générale
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(40). En 2007, le service Evaluation Développement des Activités (EDA) de 'UNAF (35) a
réalisé une enquéte auprés des résidents et des gouvernantes des dispositifs au niveau
national, soit 11 structures alors impliquées. Celle-ci retrouve des proportions équivalentes
aux notres avec 63% d’hommes pour 37% de femmes. On peut penser que les sujets
masculins se retrouvent plus facilement en difficulté dans les gestes du quotidien pour des
raisons de culture et d’éducation, mais aussi qu’il existe plus souvent des troubles du
comportement, avec agressivité, responsables d’une rupture des liens familiaux et d’une
désocialisation, situation frequente en « Familles Gouvernantes ». D’ailleurs, les résultats liés
au sexe, trouves au cours de notre étude, le démontrent : le dernier logement occupé avant
d’entrer dans le dispositif est, de maniére significative, plus souvent un appartement
indépendant (famille ou logement particulier) chez les femmes et les résultats de 1’enquéte de

satisfaction sont supérieurs sur plusieurs points chez celles-ci.

> Age des résidents

La répartition des &ges y est trés variable du fait de la volonté d’accueillir toutes les
personnes le nécessitant, les seuls critéres restrictifs étant la présence d’un handicap
psychique et une relative stabilisation dans la pathologie. La moyenne des ages d’environ 50
ans correspond aux 2/3 de personnes agees de 40 a 60 ans de 1’étude nationale (35). L’4ge de
début des troubles correspond a celui des schizophrénes de la population générale.
Habituellement, le premier contact avec la psychiatrie est plus tardif chez les sujets féminins,
ce qui est I’inverse dans notre étude. Nous n’avons aucune explication a cela. L’age moyen
lors de ’admission en « Familles Gouvernantes » et le délai entre le début des troubles ne
peuvent étre analysés car ils sont dépendants de la date de création du dispositif datant
seulement de neuf ans. Il serait intéressant de réévaluer ces parametres dans quelques années
lorsqu’un turn over suffisant des résidents aura permis d’effacer ce biais. Néanmoins, les
usagers du dispositif s’inscrivent dans les données communes puisque « 90% des patients
traités pour schizophrénie sont agés de 15 a 55 ans » precisent S. Hautecouverture et ses

collaborateurs (40).

> Niveau de formation

Les personnes vivant au sein du dispositif ont un faible niveau de formation, la

plupart d’entre eux ont débuté un cursus de type BEP/CAP qu’ils n’ont assez souvent pas
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mené a terme. Ce phénomene est a mettre en lien avec les domaines perturbés lors de
I’enfance et de 1’adolescence des patients qui développeront ultérieurement une
schizophrénie. Ainsi, une revue de littérature sur ce sujet, menée par G. Thomas (42) , conclut
en 2010 a la présence de troubles :

- du développement,

- du langage, notamment dans le registre réceptif,

- du comportement et des interactions sociales avec retrait, hostilité et

« difficultés relationnelles extrafamiliales »,

- de la mémoire,

- de I’attention

- des fonctions neuromotrices,
engendrant des difficultés dans les acquisitions scolaires. La situation s’aggraverait encore a
I’adolescence (43). Un des troubles prédominant a cette période de vie serait alors la pauvreté
des performances scolaires selon A. Vourdas (44) et T. D. Cannon et al. (45) précisent qu’il
existe alors des résultats plus faibles aux tests de Quotient Intellectuel. C’est ainsi que, selon
D. Bailly (46), « 60 & 74 % des adolescents schizophrénes ont interrompu leur scolarité avant
[’obtention d’un diplome qualifiant ». Notre échantillon est en cela a I’image de la fraction de
schizophrenes dans la population générale. L’étude menée par I’UNAF (35) en 2007 constate
que 84% des résidents n’ont pas de dipldme ou sont titulaires de diplomes de faible niveau
(57% ont un niveau inférieur ou égal au BEPC, et 27% de type BEP/CAP).

» Emploi occupé

Une large majorité des résidents a travaillé par le passé, et la plupart du temps, il
s’agissait d’un poste en milieu ordinaire. Mais il convient de nuancer ces propos et de ne pas
étre trop enthousiaste car il s’agit trés souvent d’emplois peu qualifiés, en relation avec le
faible niveau d’études, sur de courtes durées, dans le cadre d’intérims. Par ailleurs, nous
avons comptabilisé comme « ayant travaillé », toutes les personnes faisant référence a un
emploi salarié quelque soit sa durée et le poste occupé. Nos chiffres ont ainsi pu étre amplifiés
faisant croire a une insertion professionnelle antérieure aisée des usagers des « Familles
Gouvernantes ». Dans un article a paraitre dans L’Encéphale en 2010, Verdoux et al. (47) ont
réalisé une étude prospective portant sur une cohorte de patients souffrant de schizophrénie
qu’ils ont suivi au niveau professionnel jusqu’a deux ans apres 1’obtention d’un statut d’adulte

handicapé. Leurs résultats sont similaires aux notres : la plupart des emplois correspondent a
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des affectations non ou peu qualifiées (ouvrier, employé d’hotellerie, jardinier, magasinier,
livreur de prospectus) et 23,6 % s’effectuent dans le cadre d’emploi en intérim. «La
proportion de CDI est faible. Méme si prés d’une personne sur deux a eu une activité
professionnelle au sens large du terme, les emplois occupés sont souvent peu ou pas qualifiés
et les périodes d’embauche trés bréves » (47). Lorsque les troubles débutent précocement, a
I’adolescence, comme c’est le cas pour certains résidents, 1’écart se creuse et « 70 & 80 % sont
sans emploi ou bénéficient d’'un emploi protégé » selon D. Bailly (46). De méme, 1’étude
UNAF (35) de 2007 fait état de 81% de personnes ayant déja eu une activité professionnelle,
dont 91% comme employé ou ouvrier. Contrairement a notre dispositif ou aucun résident ne
travaille, 12% de ceux interrogés au niveau national ont une activité professionnelle ou
bénévole (35).

» Statut conjugal

L’étude du statut conjugal des résidents retrouve ¥ de célibataires, dans le sens ou ces
personnes n’ont jamais été mariées ou n’ont jamais vécu comme tel avec un partenaire. Cela
coincide avec les résultats de 1’enquéte de 2007 (35), ou 71% des pensionnaires sont
célibataires. Dans son étude sur « schizophrénie et exclusion sociale », F. Casadebaig (48)
retrouve un taux de célibat trés important dont les proportions concordent. Le peu de
pensionnaires ayant des enfants est également caractéristique de cette situation, que 1’on
retrouve au niveau national (35). Les caractéristiques de la maladie (retrait social, troubles du
comportement, sentiment de persécution, idées délirantes...) peuvent bien évidemment
expliquer cela, mais il ne faut pas oublier I’impact et le temps passé a 1’hopital comme facteur
de désocialisation. Néanmoins, dans notre population, ¥ des personnes interrogées disent
avoir connu au moins une relation stable par le passé (qu’elles aient été mariées ou non, et
non synonyme d’un logement commun dans notre étude), ce qui est supérieur aux données de
la littérature et pourrait nous faire penser qu’il s’agit 1a d’un critére de bonne intégration en

« Familles Gouvernantes ».
» Dernier logement occupé
L’analyse du dernier logement occupé par le résident avant son entrée dans le

dispositif permet de mettre en évidence que la structure devient une solution pour les

personnes:

118



- ayant toujours vécu au sein de leur famille, et dont le vieillissement ou le déces des
parents confrontent 1’usager a la question du lieu de vie
- installées en appartements protégés ou thérapeutiques, hotels meublés... et dont
I’évolution de leur pathologie, le handicap et la perte d’autonomie qui s’y rattachent,
deviennent incompatibles avec la vie au sein de ces alternatives
- fortement désocialisées pour qui la rue ou I’hdpital sont devenues leur lieu de vie
Ainsi, selon I’ Action pour la santé mentale européenne (49) de 2004 « La précarité du
logement est associée a la maladie mentale, avec un nombre significatif de personnes ayant
un trouble de santé mentale se trouvant sans domicile fixe ». L’hébergement est également en
lien direct avec les revenus de la personne, souvent faibles, ne permettant pas d’assurer le cotit
d’un loyer. En effet, « Le niveau d’indépendance matérielle apparait significativement
inférieur a celui de la population générale, environ 70 % des sujets bénéficient d’une
assistance financiére publique » déclarent M. Cannon et al. (43). Nos résultats peuvent étre
comparés a ceux d’une étude anglaise (50) de suivi sur 15 ans de 134 patients diagnostiqués
comme ¢tant atteints de maladie mentale dans laquelle 55% d’entre eux vivaient dans leur
famille, 23% en appartement institutionnalisé, 19% en logement autonome et 2% étaient sans
domicile. Les différences constatées, notamment la surreprésentation des patients vivant dans
leur famille, pourraient s’expliquer par I’importance du moment d’évaluation chez ces
personnes pour qui les logements se succedent en nombre et en type. Ce critere varie
énormément d’une structure a une autre, puisque I’é¢tude nationale (35) indique que les
usagers proviennent préférentiellement d’un établissement de santé dans 38% des cas, puis du
domicile personnel (32%) et parental (14%). Seuls 7% d’entre eux sont issus d’appartement
thérapeutique. Ainsi, le fait d’étudier le logement de provenance avant ’entrée en « Familles
Gouvernantes » fut un choix méthodologique pour 1’étude, mais ne représente pas la

complexité du parcours des résidents.

> Antécédent carcéral

En ce qui concerne les antécédents d’incarcération, il est difficile de comparer
notre résultat aux données de la littérature car celles-ci sont trés controversées. Cependant, le
taux d’incarcération de notre population est trés nettement superieur a celui de la population
générale. En effet, les derniers chiffres avancés par 1’Organisation de Coopération et de
Développement Economiques (OCDE) (51) en 2006 font état de 130 personnes incarcérées

pour 100000 habitants. La méta-analyse de Fazel et Danesh (52) en 2002 retrouve prés de 4%
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de pathologies psychotiques chez les hommes incarcérés, soit quatre fois plus que dans la
population générale. Pour certains, ce chiffre s’explique essentiellement par une tendance a la
« détention » des patients malades mentaux dans un but sécuritaire. Le taux de schizophrénes
en prison serait alors supérieur a celui observé dans la population générale, mais il s'agirait
plutdét de petite délinqguance a mettre en rapport avec la précarité sociale, les abus de
substances illicites... C’est le cas pour notre échantillon, méme si les causes d’incarcération
n’ont pas été officiellement enregistrées pour ’étude. A noter que de nombreux résidents ont

des antécédents judiciaires sans n’avoir jamais été incarcére.

» Mesure de protection des résidents

Le taux de mesure de protection est trés important dans notre population, du fait :
- de la logique du dispositif, accueillant des personnes en situation de handicap
— du montage de celui-ci en partenariat avec ’'UDAF
Etant donné ces biais, I’interprétation de ce résultat dans un cadre plus large n’a aucun
interét. Comparativement aux données nationales sur les dispositifs « Familles
Gouvernantes », on retrouve une surreprésentation des tutelles, puisque le travail de 'UNAF

(35) retrouve 45% de curatelles pour 42% de tutelles. 3% sont sans mesure.

> Prise en charge psychiatrique des résidents

Quasiment tous les résidents étaient des usagers connus de la psychiatrie avant leur
admission en « Familles Gouvernantes ». Ce fait n’est pas étonnant puisque, contrairement a
d’autres dispositifs du méme type, le projet mosellan avait été initi€é sur la base d’un
partenariat UDAF/Service de psychiatrie. Malgré la gestion au quotidien laissée a
I’association, la structure n’a ainsi pas perdu son identité psychiatrique en accueillant des
personnes en difficultés suite a des troubles d’ordre psychique. Ce chiffre est également
évocateur d’une longue trajectoire de ces personnes en milieu psychiatrique, indépendamment
de leur &ge. Trés souvent, notre structure devient le lieu de vie du résident apres que celui-ci
ait écumé nombre de dispositifs relatifs a ’hébergement de patients psychiatriques, ne lui
ayant pas octroyé suffisamment de stabilité pour s’y sentir bien ou ne répondant désormais
plus a ses besoins. Plus de 92% des pensionnaires contre 82% dans 1’étude de I’'UNAF (35)
bénéficient d’un suivi médical.

Deux critéres, en lien avec le recours a 1’hospitalisation, ont été évalués pour analyser
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la stabilité dans la maladie avant et apres admission en « Familles Gouvernantes » : la durée
d’hospitalisation la plus longue en jours et le nombre d’hospitalisations supérieures a un mois.
L’hypothése a tester était que la vie dans cette structure et le suivi mis en place a cette
occasion favorisent la stabilité dans la pathologie et diminue le recours a 1’hospitalisation non
programmée. Les deux indices sélectionnés privilégient la notion de « durée » sur celle du
« nombre» d’hospitalisations pour deux raisons :

- Les hospitalisations séquentielles, programmées, de courte durée, et répétées auraient
constitué un biais en majorant le nombre d’hospitalisations aprés intégration du
dispositif

- Le nombre d’hospitalisations ne serait pas dépendant du systéme de soins, mais plus
en rapport avec la clinique du patient, et ne serait donc pas représentatif pour
démontrer notre hypothése (53).

Contrairement a cela, la durée des hospitalisations est un facteur dépendant des
«philosophies» des politiques de santé mises en place. En effet, un systeme orienté vers des
prises en charge en intra hospitalier utilisera ses lits et les durées d’hospitalisation seront plus
longues, expliquent D. Capdevielle et al. (53). C’est I’inverse dans le secteur psychiatrique
étudié ou I’extrahospitalier est fortement développé ; les liens entre intra et extra hospitalier
sont également trés solides, notamment pour les hospitalisations séquentielles. De ce fait, la
moyenne des durées des hospitalisations les plus longues est effondrée et le nombre des
hospitalisations supérieures a un mois diminue également de maniere importante et
statistiquement significative avant et aprés 1’admission en « Familles Gouvernantes ». Il
semblerait donc que le mode de vie au sein du dispositif, ’encadrement par la gouvernante et
I’équipe réseau, les hospitalisations séquentielles puissent étre responsables de ces variations.
A propos des hospitalisations séquentielles, une méta-analyse Cochrane a été réalisée en 2000
par P. Johnstone et G. Zolese (54) rapportant que « les hospitalisations courtes n’entrainent
pas d’augmentation du nombre de réadmission, du nombre de perdus de vue et permettent des
sorties non retardées et de bonne qualité quand il s’agit d’hospitalisations programmeées et
prévues pour étre courtes (moins de 28 jours) avec les patients ». Par ailleurs, les
réadmissions, au lieu d’étre considérées comme des échecs, peuvent étre percues comme un
indicateur de bonne qualité des soins. En effet, une prise en charge précoce de symptdmes,
signes de rechute, peut permettre un retablissement plus rapide et une meilleure qualité de vie
selon E. E. Thompson(55) et D. O. Perkins (56). Enfin, il est également important d’étudier
les conséquences socio-économiques d’une diminution des durées d’hospitalisation. Si le cotit

de prise en charge de la schizophrénie demeure élevé, des études comparant un programme de
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soins dans la communauté (support a domicile orienté vers la résolution de problemes) a des
prises en charge intra hospitalieres de patients présentant des troubles psychiatriques séveres,
indiquent que la premiére solution est moins colteuse a moyen terme. De plus, 1’équipe de S.
Merson (57) précisent que ces données brutes en termes de dépenses sont a étudier a la lueur
de ’amélioration de la qualité de vie des patients. 57% des résidents n’ont pas été hospitalisés
en psychiatrie au niveau national (35).

De la méme maniere, la baisse constatée de prescription de traitement neuroleptique a
action prolongée avec I’entrée dans le dispositif pourrait étre due a une meilleure compliance

des résidents.

> Addictions

Les données concernant les addictions dans notre population font état, avant
I’admission en « Familles Gouvernantes », d’un fort taux d’intoxication alcoolo-tabagique, la
consommation des autres substances étant minimes. La littérature retrouve une prévalence de
I’alcoolisme ou des abus de substances ¢levée chez les personnes présentant un autre trouble
psychiatrique, de 30 a 50 % selon les études. La nicotine, I’alcool, le cannabis et la cocaine
(surtout aux Etats-Unis pour cette derniere) seraient les substances les plus consommees par
les patients ayant des troubles psychotiques. Pour ce qui est de I’alcool plus précisément,
Mueser et al. (58), dans une revue de 32 études, ont rapporté un taux durant toute la vie
d’abus et/ou de dépendance a I’alcool chez les schizophrénes de 12,3% a plus de 50%,
correspondant au chiffre retrouvé chez les résidents. En France, les troubles liés a 1’utilisation
d’alcool sont évalués a 32,6% chez les schizophrénes (59), alors qu’en 2004, une enquéte
Santé Protection Sociale estimait & 27% la consommation excessive d’alcool dans la
population générale. La tres forte diminution des conduites alcooliques au sein de la structure
pourrait s’expliquer par I’amélioration des conditions de vie et de santé, puisque 1’on sait que
celles-ci sont particuliérement liées a 1’exclusion sociale, a la précarité du logement selon C.
Caton (60), a des taux élevés de rechute et d”hospitalisation pour C. Swofford (61)...

La consommation de tabac reste au contraire stable avant et apres intégration du
dispositif et correspond aux données de la littérature : entre 60 et 90 % des patients
schizophrénes seraient dependants a la nicotine selon les études contre 23 a 30 % de la
population geénérale analysent A. Dervaux et X. Laqueille (62). Il en est de méme de la
consommation de tabac qui est liée aux autres dépendances, en particulier

I’alcoolodépendance et la dépendance au cannabis. Il est fort probable que les causes de cette
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intoxication soient identiques entre notre population et les autres personnes atteintes de
psychoses. Il se pourrait que cette consommation soit percue comme un palliatif face a
certains aspects de la maladie, en particulier de certaines anomalies cognitives. Selon les
mémes auteurs (62), « Les effets de la consommation de tabac sur la cognition des patients
schizophrenes restent cependant modestes et transitoires ».

Enfin, en 2001, ils retrouvaient une consommation de cannabis chez les psychotiques
de 27% (62). Sa proportion moindre dans notre étude peut-étre due a un phénomene lié a I’age

et a I’encadrement au sein de I’appartement.

b) Obijectif 2: Avis des résidents sur le dispositif « Familles

Gouvernantes » en termes de degré de satisfaction

Les résultats de notre étude, malgré leur portée statistique limitée, permettent de
souligner quelques aspects intéressants concernant les alternatives a I’hospitalisation pour des
patients atteints de pathologie psychiatrique chronique et en situation de dépendance. Peu de
travaux ont, jusqu’a maintenant, évalué¢ le degré de satisfaction des résidents au sein des
dispositifs « Familles Gouvernantes », et cela pour plusieurs raisons :

- Les « Familles Gouvernantes », malgré leur développement actuel, restent inconnues
d’un grand nombre de professionnels par manque d’information ou d’intérét ; ce type
de pratiques étant souvent relégué au domaine social, voire médico-social. La
littérature les concernant est par conséquent peu importante.

- Les bénéficiaires de ce type de prise en charge sont rarement interrogés sur ce qu’ils
pensent de leur condition de vie. Trés souvent, les études privilégient 1’avis des
soignants, des aidants et de la famille.

Les données obtenues sont ainsi complémentaires de ce que I’on peut trouver dans la
littérature et permettent de caractériser les points de satisfaction des résidents, notamment par
rapport aux autres structures d’hébergement, les critiques a prendre en compte et les

possibilités d’amélioration du dispositif.

» Satisfaction globale des résidents

Tout d’abord, il est important de prendre en considération le niveau global de

satisfaction des résidents concernant les « Familles Gouvernantes ». La valeur de cette donnée
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est renforcée par le fait que, trés souvent, ces usagers ont préalablement testé de nombreux
dispositifs et connaissent parfaitement les différentes infrastructures qui peuvent leur étre
proposées. Ainsi, pour la plupart d’entre eux, la réponse a la question concernant leur lieu de
logement privilégié, est donnée en toute connaissance de cause. Massivement et de maniere
surprenante, les résidents disent préférer vivre au sein du dispositif plutét que seul. Ces
données contredisent celles de G. Browne et M. Courtney (63), pour qui le logement
autonome est toujours préféré par les usagers, et le seul permettant une véritable amélioration
de la situation. Cela peut étre di au fait que certains d’entre eux ont expérimenté l1a vie en
appartement particulier ou ils ont pu se sentir en difficultés tant dans la gestion du quotidien,
que dans le vécu de la pathologie. Vivre seul peut également effrayer de nombreuses
personnes en proie a la solitude. La vie en « Familles Gouvernantes » peut alors étre
synonyme de stabilité et de sécurité chez des personnes vulnérables. Ainsi, 95% des usagers
interrogés en France répondent que le dispositif leur permet d’avoir un cadre de vie stable
(35). Le fait qu’il s’agisse d’un dispositif d’accueil non limité dans le temps leur permet
¢galement de se projeter dans I’avenir au travers de la structure et correspond en cela a un
gage de sécurité¢. D’ailleurs, le peu de départ de résident vers d’autres structures en est la
preuve. Les « Familles Gouvernantes » sont investies par les pensionnaires comme un
authentique lieu de vie. Il en est de méme pour d’autres structures d’alternatives a
I’hospitalisation. Par exemple, une étude menée en 2006 par M. Piat et al. (64) aupres de
résidents de Montréal en familles d’accueil retrouve également la volonté de ceux-ci d’en
faire leur lieu de vie permanent. A 95%, les usagers recommanderaient le systéme & d’autres
patients (64). Un tel phénomeéne a pu étre constaté a Jury au sein du service d’hospitalisation
du Pole 56 lorsque les résidents y effectuent des séjours séquentiels. Tl n’est alors pas étonnant
que les résidents considerent leur intégration dans ce projet comme une amélioration de leur
mode de vie. L'un d’entre eux me confiera méme lors de mon passage « C’est une bonne
idée ». Il convient de distinguer que les arguments relatifs a ’avis positif des patients
reprennent des idées d’encadrement et de sécurité au sein d’une ambiance chaleureuse, alors
que dans I’étude québequoise, ce sont 1’ « atmosphere » et le sentiment de « liberté » qui
prédominent (64). Cette différence peut étre due au fait que dans le deuxieme cas, la
comparaison se faisait directement vis-a-vis de I’hopital, alors que le référentiel était
beaucoup plus large pour notre travail. La plupart de nos résultats seront comparés a cette
étude qui a été réalisée dans le méme état d’esprit que la ndtre pour les résidents de familles

d’accueil.
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> Relations familiales

L’item concernant les relations familiales est celui qui dont le résultat présente le
moins d’amélioration selon les patients, sans qu’ils puissent véritablement en expliquer les
raisons, et en valorisant, tout de méme, I’intervention de la gouvernante auprés de leur
entourage. Une des causes de cette situation pourrait étre le fait que tres souvent les relations
familiales sont rompues avant méme 1’entrée au sein du dispositif. Parfois, les familles
n’acceptent pas I’idée que leur parent soit « placé », considérant le lieu de vie comme une
annexe de I’hopital. L’adaptation a la structure est alors compromise, cela s’est déja produit
sur notre site. Enfin, pour beaucoup de ceux qui vivaient préalablement en famille, I’entrée en
« Familles Gouvernantes » représente une rupture. Cependant, "'UNAF (35) retrouve, dans
79% des cas, des contacts maintenus avec la famille qui représente 87% des visites sur site.
L’index de satisfaction est le meilleur pour cet item chez les personnes vivant en famille
comme le montre une étude allemande, réalisée par M. Leisse et T. W. Kallert (65) qui a
étudié la qualité de vie des schizophrenes en fonction de différents dispositifs de vie
(appartement autonome, vie en famille, appartement protégé, foyer, hopital).

> Relations sociales

Le lien social est discretement amélioré en grande partie par la présence des autres
résidents. En effet, vivre seul est la situation ou les relations sociales sont les moins
favorisées; a I’opposé, on retrouve la vie en foyer et celle en famille (65). Il convient de faire
attention a ne pas délocaliser la personne de sa zone géographique ; les usagers semblent étre
relativement sensibles a cela avec un sentiment de perte de repéres. Enfin, la vie en « Familles
Gouvernantes », par les valeurs qu’elle véhicule, le réglement intérieur, voire le changement
de ville, va provoquer une sélection dans les fréquentations, tantdt interprétée comme une
rupture de lien, tantdt comme un bénéfice. G Browne et son équipe (66) ont démontré que les
relations socio-familiales et avec le personnel soignant sont partie intégrante d’un

hébergement de qualité.

> Veécu de la maladie

Globalement, les résidents disent mieux vivre leur pathologie, notamment par la

stabilité clinique obtenue gréce & une bonne observance, fait qu’ils valorisent. Des données
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semblables sont retrouvées dans 1’étude québequoise (64) avec 92,9% de suffrages qualifiant
le traitement médicamenteux. De la méme manicére, ils per¢oivent positivement 1’aide regue,
notamment celle des infirmiers du réseau et de la gouvernante qui représentent pour eux le
visage humain de la « Famille Gouvernante ». Cette derniére est plébiscitée par 1’ensemble
des résidents, essentiellement dans deux réles : I’administration du traitement et la gestion du
quotidien. Ainsi, la présence d’un soignant n’est donc pas nécessaire pour que le traitement

soit pris.

> Autonomie

Un gain dans I’autonomie par rapport a ’entretien personnel et de ’appartement est
retrouvé. Celui-ci est probablement en lien avec la stimulation permanente exercée par la
gouvernante. Selon 1’étude UNAF 2007 (35), 82% des résidents s’estiment plus autonomes
depuis leur entrée dans le dispositif, ce qui peut correspondre, exprimé différemment, avec les

résultats que nous avons retrouves.

> Sentiment d’étre chez soi

Lors de nos visites sur site, nous nous sommes interrogées sur les réponses apportées
par les résidents quant a la notion de « Chez-soi ». En effet, comment étre chez soi quand on
le partage avec quatre autres personnes (et méme plus, entre la gouvernante et ’'UDAF), ou
que cing « Chez-soi » cohabitent ? Ce concept signifie avoir un contrble sur son espace
quotidien, aussi bien comme espace relationnel (on choisit de rester seul ou de recevoir, de
sortir...), que dans son inscription temporelle (vivre a son rythme) (67). C’est justement cela
qui mitige les résidents : le fait que d’autres personnes aient les clés et qu’ils doivent partager
I’appartement est une entrave au processus de reconnaissance du lieu comme leur demeure
propre. Savoir qu’on est le seul a pouvoir décider qui peut entrer au domicile ou non, et
quand, est un critere majeur dans la notion de « Chez-soi », dont le terme renvoie a la
délimitation de son territoire. Les résidents parlent d’ailleurs souvent de « 1’ » appartement.
Ainsi, selon notre étude, le fait d’avoir leur propre chambre, personnellement aménagée, ne
suffit pas nécessairement a susciter I’émergence d’un véritable sentiment d’appartenance, et
de considérer I’endroit plus que comme un simple logis, et ce malgré une satisfaction du

dispositif. Ces résultats different de ceux nationaux (35), pour lesquels 87% des résidents se
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sentent chez eux avec 93% de personnes estimant que 1’intimité de leur chambre est

préservée.

> Bien-étre

Une amélioration du bien-étre est ressentie par les résidents, notamment par le
caractére secure de la structure et le style de vie en son sein. Les pensionnaires s’y sentent
protéges, avec, malgreé tout, la possibilité de gerer leurs emplois du temps comme bon leur
semble, de s’adonner a des activités qu’ils apprécient, de partager de bons moments avec
autrui... lls déplorent, dans leur grande majorité, un manque d’activités et souhaiteraient que
des sorties, des voyages, voire méme pour certains des cours, soient organisés ou du moins
proposés par le biais de la structure. Cette demande refléte les envies qu’un tel environnement
a su susciter chez les usagers, pour qui il est trés difficile, dans la plupart des cas, de les
concrétiser par des démarches uniquement personnelles. La méme question posée aux
Québequois (64) en familles d’accueil retrouvait dans 30% des cas une demande d’activités
de type voyage. Certains résidents font état d’un manque de liberté ressenti au sein de
I’appartement avec le sentiment d’étre surveillé. Ce constat existe souvent chez des personnes
conservant des idées délirantes sous-jacentes, notamment a thématique persécutive. Aucune
personne ne le cite dans le sens d’un sentiment d’enfermement. Seuls 50% des personnes
interrogées pensent que certains aspects du dispositif peuvent étre améliorés, tous domaines
confondus, les autres se disant satisfaits de ce qui est actuellement proposé. L’équipe de M.
Piat (64) dans son étude sur les familles d’accueil retrouve un degré de satisfaction trés élevé
pour la liberté et la nourriture, et dans une moindre mesure pour le style de vie. 54% des
interrogés n’ont pas de critigue a émettre par rapport au dispositif, les deux secteurs
recueillant un avis défavorable sont : le style de vie, a nouveau, et les autres résidents. Ainsi,
on peut remarquer que le taux de personnes s’exprimant a ce sujet est semblable. Par contre,
la variable «style de vie » est trés dépendante des résidents, tantdt positive pour certains,
tantot négative pour d’autres, elle divise les résidents en famille d’accueil (64), alors qu’elle
est un des points de contentement en « Familles Gouvernantes ». Le sentiment de sécurité n’a
pas été pris en compte dans le questionnaire canadien, et n’est donc pas comparable avec celui
de notre étude, contrairement a la notion de liberté, qui en fait le pendant. Le fait que les
résidents se sentent plus protégés et moins libres dans notre dispositif est ainsi cohérent. En

2007, les pensionnaires ont été interrogeés sur les premiers mots qui leur venaient a 1’esprit a
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I’évocation des « Familles Gouvernantes » : « Bien-étre » se place en deuxiéme position

derriere « Famille », avec plus de 50 citations (35).

c) Obijectif 3 : Facteurs prédictifs de satisfaction

» Indicateurs socio-démographiques

Notre étude a permis de mettre en évidence que les sujets féminins décrivaient une
plus grande amélioration, et cela de maniére significative, de leurs relations sociales, de 1’aide
apportée par les soignants et la gouvernante, ainsi que de leur bien-étre, depuis leur admission
en « Familles Gouvernantes ». L’aspect relationnel est donc privilégié par les femmes, ce qui
peut s’expliquer par une symptomatologie moins déficitaire, comme 1’a mis en évidence la
méta-analyse de M.-A. Roy en 2001 (68), avec un degré moindre de troubles du
comportement hétéroagressifs et d’abus de substances. Elles présentent un meilleur pronostic
a court terme avec des hospitalisations moins nombreuses et plus courtes, selon Usall J. et ses
collaborateurs (69), pouvant concourir & une amélioration du bien-étre accrue. Cependant, les
données de la littérature ne rapportent aucune différence, selon le sexe du patient, dans le
degré de satisfaction a 1’égard des services de soins (70), ou de la mesure de la qualité de vie,
aussi bien subjective qu’objective (70). La seule différence mise en évidence par G
Thornicroft (70) correspondait aux facteurs responsables de cette amélioration : la vie de
famille pour les hommes, et les activités de loisirs pour les femmes.

Le fait que les liens sociaux soient améliorés lorsque le niveau de formation est faible
peut poser la question d’une moindre exigence dans ceux-Ci chez cette population de
résidents, et de I’importance de la présence des autres résidents dans la structure.

Nous ne trouvons pas d’explication au degré de satisfaction plus elevé dans le vécu de
la maladie en lien avec une enfance hors du milieu familial.

Se sentir « Chez soi » est corrélé positivement avec le fait de provenir d’un domicile
privé (seul ou en couple au sein d’un logement autonome) juste avant I’intégration en
« Familles Gouvernantes ». Cela peut paraitre surprenant que des gens ayant expérimenté ce
degré d’autonomie et de liberté investissent plus facilement ce type de logement. On peut
émettre 1’idée que les personnes ayant fréquenté les foyers, la rue, I’hdpital au long cours ne
se sentent désormais chez eux nulle part, peu habitués a posséder un espace personnel et a se
sentir chez eux. Qu’en est-il alors de ceux vivant chez leurs parents ou en structures

d’hébergements communautaires? Dans la premiére situation, il existe trés souvent un
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surinvestissement du domicile familial ou le quitter est un déchirement pour la personne,
voire une véritable rupture. Le nouveau lieu d’accueil est alors considéré comme responsable
de cette situation. Les formules d’hébergement communautaire, par 1’absence de gouvernante,
et le nombre souvent moins éleveé de résidents, peuvent étre percues comme plus personnelles
et augmenter le sentiment d’étre « Chez-soi». A notre connaissance, aucune étude
scientifique n’a été réalisée a ce sujet.

A T’inverse, les résidents ayant travaillé par le passé, ressentent une perte d’autonomie
accrue au sein du dispositif. 1l est légitime de se demander si ce sentiment est en lien direct
avec la structure, ou corrélé a I’avancée en age et en incapacité du fait de la maladie. On peut
penser que les usagers ayant occupé un emploi étaient les plus autonomes de notre population,
avec un niveau cognitif supérieur, et qu’ils percoivent de ce fait d’autant plus leur handicap,

les plongeant dans une souffrance importante.

» Indicateurs par rapport au ressenti des résidents

Les résultats obtenus révélent que lorsque les résidents considérent 1’entrée en
« Familles Gouvernantes » comme un changement dans leur existence, celui-ci est percu
comme positif. De plus, la notion de bien-étre est corrélée avec ce changement. Ainsi, il
semblerait que I’intégration du dispositif améliore la qualité de vie ressentie de ces personnes
présentant des pathologies psychiatriques invalidantes. Ce constat rejoint 1’idée développée
dans la littérature internationale par I’'OMS (71) de I’'importance de la qualité du logement
comme élément crucial dans la prise en charge de ce type de patients, et gage de réussite de la
politique de désinstitutionnalisation.

Certains auteurs, comme S. Rosenfield (72) en 1990, ont étudié 1I’impact du logement
versus les soins en psychiatrie sur les réhospitalisations de tels patients. Il en conclut que les
services d’hébergement sont le meilleur agent prédictif de non hospitalisation, devancant la
prise en charge sanitaire du patient, et qu’ils jouent un role majeur dans la prévention des
décompensations psychiatriques. Selon notre étude, le logement aurait egalement une
influence sur le vécu de la maladie. En effet, elle nous laisse penser qu’un habitat approprié,
tout du moins la vie dans le dispositif présenté, renforce la perception de 1’aide fournie par les
soignants et instaure un climat, au sein de 1I’appartement, propice a se sentir mieux. Une
bonne ambiance est par ailleurs facteur d’une meilleure acceptation de la pathologie. S.
Rosenfield (72) avait ainsi démontré le lien existant entre la qualité d’hébergement et

I’amélioration du fonctionnement global ainsi que de la qualité de vie du résident.

129



Dans les « Familles Gouvernantes », c¢’est bien évidemment la gouvernante, qui, en
qualité de maitresse de maison, va animer littéralement la colocation. Dans ce dispositif, la
priorité est d’instaurer une ambiance chaleureuse, familiale et d’aider les bénéficiaires dans
leur quotidien. Cette mission semble réussie puisque pour les usagers 1’aide qui leur est
globalement apportée par la gouvernante est interdépendante de son réle dans 1’assistance du
quotidien (tdches ménagéres, courses, repas, Veérification du bon fonctionnement de la
résidence...), mais aussi, parfois, de son réle de médiateur auprés des proches des résidents.
Au contraire, son implication en tant qu’animatrice au sein de la demeure, d’administratrice
de traitement médicamenteux et d’interlocutrice auprés des secteurs sanitaires et sociaux, ne
sont pas reconnus comme des attributs essentiels de la gouvernante par les résidents. Cela
peut s’expliquer par les difficultés rencontrées pour mettre en place des loisirs, et la présence
réguliere des infirmiers au domicile avec lesquels ils peuvent s’entretenir directement, sans
passer par leur maitresse de maison.

Le bien-étre ressenti par le résident est en lien direct avec 1’amélioration des relations
sociales. En effet, la stigmatisation des patients malades mentaux résulte de leur exclusion du
réseau social par les autres, voire s’excluant eux-mémes pour éviter de 1’étre, provoquant en
eux une grande détresse. En 1994, \ellenga et Christenson (73) ont mis en évidence
« [’acceptance », ou acceptation, comme facteur de bien-étre, et particulierement celle de
leurs proches. De la méme maniére, bien-étre et « Chez-soi » sont corrélés. Comme nous
I’avons vu, la notion de « Chez-soi » intégre les idées d’appartenance et de maitrise du lieu
spatial (possibilité de fermer la porte ou non, de décorer selon ses envies...), sur la
temporalité, et sur le caractére relationnel qui peut s’y créer. Ce contrdle semble favoriser la
satisfaction des résidents sur leurs conditions de vie, créant un espace « sanctuaire », un
endroit sécure (63). Les participants a une étude de G. Browne (63), en 2005 expliquaient
«when you have a place of your own, you are free to create a safe place ». Ce travail

retrouvait le méme lien, mis ici en évidence.

2. Critique de la recherche

Notre étude contient de nombreux biais, de registres différents, dont il est important de

tenir compte pour nuancer nos propos.
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a) Biais de sélection

La population étudiée est celle des résidents du dispositif « Familles Gouvernantes »
du Péle 56 du CHS de Jury-lés-Metz, soit 45 personnes au total. Les critéres d’inclusion, a
savoir leur consentement a participer a 1’étude, et leur présence au sein du domicile, nous ont
conduits a éliminer quatre d’entre elles. Etant donné notre faible effectif, la prise en compte
de ces usagers aurait pu modifier nos résultats de maniére importante. Nous ne sommes pas en
mesure de préciser les caractéristiques de ces personnes pour connaitre leur degré
d’homogénéité avec les résidents sélectionnés. Ainsi, I’échantillon de 1’étude n’est peut étre
pas représentatif de la population cible.

Par ailleurs, 1’effectif de notre population est faible, avec 41 personnes incluses.

b) Biais dus aux techniques de mesure et aux erreurs de

codification

Le questionnaire utilisé a été créé pour cette étude, il n’a donc subi aucune validation
officielle. Cependant, il a été soumis au jugement du Docteur Blanc et d’E. Ostermann, cadre
de santé, pour étre le plus adapté a la vie au sein du dispositif et a la population ciblée. 1l a
également bénéficié d’une évaluation de la part du Docteur Latarche, médecin
épidémiologiste a la Faculté de Médecine de Nancy.

Méme si de grandes précautions ont été prises pour la confection du questionnaire
(nombre limité de questions, mode de réponse, enoncé de la question...), avec un essai
préalable pour ajustement aupres de deux résidents, des difficultés de compréhension ont pu
survenir en lien direct ou non avec la pathologie de la personne (nécessiter de répéter la
question, de paraphraser celle-ci, ou de I’expliciter, ritualisation de la réponse, réponse hors
propos...).

D’autre part, nombre des critéres étudiés font appel a la subjectivité de la personne
interrogée, pour lesquels le mode de recueil de la réponse a pu étre difficile a élaborer. La
transformation du ressenti des résidents en données objectives a ainsi pu provoquer une perte
d’information. Les questions ouvertes ont permis de limiter la suggestion des réponses
préformeées.

La passation du questionnaire a eu lieu sous la forme d’une hétéro-évaluation pour

faciliter le recueil face a des personnes qui pour certaines ne savent ni lire ni écrire, ou
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présentent des troubles cognitifs importants. Cette aide a pu aboutir a ce que cela soit
I’examinateur qui coche la réponse en fonction des propos du patient (note donnée) ou de la
position qu’il indiquait du doigt sur I’axe. Ainsi, notre ressenti personnel a pu interférer avec
la mesure. Les explications prodiguées ont egalement pu influencer la réponse de la personne
interrogée.

La moitié de notre échantillon de résidents s’est vu assistée pour répondre au
questionnaire par la cadre de santé du service, I’autre moitié par nous-méme. Nous nous
¢tions mises d’accord préalablement sur la maniére d’intervenir aupres de 1’usager, et avions
testé celui-ci ensemble. Néanmoins, notre présence et nos interventions ont pu étre
interprétées différemment selon nos fonctions et, ainsi, avoir un retentissement sur les

réactions des pensionnaires.

C) Biais dus aux déclarations des sujets

Dans ce travail, il est également important de tenir compte d’un biais de désirabilité
ayant pu influencer les répondants. En effet, malgré le fait d’avoir été informé sur I’anonymat
et la confidentialité relatifs a 1’évaluation, et d’avoir rempli le questionnaire individuellement
avec 1’examinateur, les résidents ont pu surnoter les différents items et limiter leurs critiques
par peur d’étre sanctionnés par les partenaires du dispositif. Aucun résident ne nous a
interpellée a ce sujet, mais il est 1égitime de penser qu’un tel phénoméne soit intervenu dans
notre enquéte.

De plus, ces individus, peu habitués a ce que leur avis soit pris en considération,
pouvaient sembler parfois perdus face au questionnaire, cherchant la « bonne réponse » a

énoncer.

d) Biais d’analyse statistique

Enfin, de nombreuses limites sont venues émailler 1’analyse statistique de notre
travail :
- un effectif faible (41 résidents), qui, de plus, permet difficilement de comparer des
sous groupes au sein du panel étudié par mangue de puissance statistique,
- des résultats globalement homogénes entre les différents items et dont les moyennes

concluent a un niveau de satisfaction correct, voire élevé, peu discriminants pour une
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analyse bivariée,

une étude principalement descriptive, ne permettant pas de présager du retentissement
a plus long terme,

I’absence de groupe témoin pour des raisons pratiques de constitution de celui-ci. Or,
il aurait été intéressant de comparer le degré de satisfaction de cette population a celui
de résidents d’autres structures d’hébergements communautaires. Pour une plus
grande rigueur méthodologique, il serait préférable de les apparier en sexe et en age. A
noter que la comparaison ne s’effectuerait qu’en rapport avec le dispositif rattaché au
Pdle 56, car les « Familles Gouvernantes » sont tres différentes d’une région a une

autre ; notre étude ne dresse pas le portrait de toutes les structures.

3. Perspectives

Quelques avenues de recherche se dessinent donc a la suite de la présente étude. Le

peu de littérature concernant les dispositifs « Familles Gouvernantes », et les hombreuses

limites de notre travail préliminaire permettent d’orienter les investigations futures ainsi :

Une étude a plus grande échelle pourrait étre mise en place, comme, par exemple,
analyser I’ensemble de la population vivant au sein du dispositif mosellan geré par
I’UDAF 57.

La réalisation d’une étude de cohorte pourrait avoir un intérét dans laquelle on suivrait
une population de patients résidant en « Familles Gouvernantes » et un groupe témoin
dont le type de logement est autre, appariés en sexe, age et pathologie, pendant une
période déterminée. Les critéres étudiés dans ce travail pourraient étre repris.
L'utilisation de questionnaires validés permettrait de mesurer de maniére appropriée
certains indices comme par exemple la qualité de vie, le bien-étre I’autonomie. ..

Un domaine de recherche pourrait étre privilégié et approfondi, contrairement a notre
¢tude qui s’est voulue géneraliste dans le but de dépeindre la vie des résidents en
« Familles Gouvernantes ».

Il pourrait également étre intéressant de comparer le point de vue des pensionnaires
sur le dispositif avec celui des gouvernantes, voire des familles, comme cela a pu se
faire dans des études Nord-américaines au sujet d’autres modes de logement des

patients atteints de troubles mentaux séveres.

133



4. Conclusion

Nous avons réalisé une eétude descriptive aupres de 41 résidents du dispositif
« Familles Gouvernantes » rattaché au Péle 56 du CHS de Jury-lés-Metz, afin de représenter
le vécu de ceux-ci au sein de cette structure peu connue du milieu psychiatrique.

Notre premier objectif était de typer cette population dans ses caractéristiques socio-
démographiques et de trajectoires de vie et de soins. Nous avons pu remarquer un certain
degré d’homogénéité parmi nos répondants. Il s’agit, la plupart du temps, de sujets masculins
atteints de psychoses chroniques et sous mesure de protection. Nombre d’entre eux ont des
relations socio-familiales limitées, un faible niveau de formation et ont occupé des postes
dans des emplois peu qualifiés. L’entrée en « Familles Gouvernantes » s’est faite a partir d’un
logement de type « communautaire » ou du milieu familial dans plus de la moitié des cas.
Toutes ces caractéristiques sont proches de celles des individus atteints de schizophrénie en
population générale. Ainsi, ce dispositif s’adresse a de nombreux individus, pour lesquels
logement, stabilité et soins sont souvent problématiques. Il s’inscrit donc dans le paysage
sanitaire et social actuel en répondant a un véritable probleme de santé publique. De plus,
nous avons pu constater qu’il permettait une diminution de certains critéres d’hospitalisation
et une amélioration par rapport a I’intoxication éthylique chronique des usagers attestant ainsi
de son efficacité et occasionnant une baisse du colt de prise en charge de cette population.

Notre deuxiéme objectif a eu pour but de recueillir I’avis des résidents sur ce
dispositif et leur degré de satisfaction concernant des domaines variés en lien avec les
alternatives a I’hospitalisation. Les personnes interrogées se sont montrées globalement
satisfaites, faisant état d’une amélioration de leur mode de vie, d’un gain en autonomie, et
d’un bien-étre supérieur. 75% des résidents ont choisi les « Familles Gouvernantes » comme
lieu de vie préféré, notamment du fait de I’environnement sécurisant, de la présence des autres
résidents, et de la gouvernante percue comme une Véritable accompagnatrice dans leur
intégration au sein de la cité. Le retentissement sur les soins est également important avec un
meilleur vécu des troubles, une bonne observance médicamenteuse et plus de disponibilité de
la part des soignants ressentie par les patients. Certains domaines présentent une amélioration
moindre, notamment les relations socio-familiales et le sentiment d’étre chez soi. Enfin, la
grande majorité des résidents réclament la mise en place d’activités de loisirs, voire de
formation. Ce travail a ainsi mis en évidence que ce type de dispositif, malgré ses
imperfections, éetait considéré comme satisfaisant par les usagers, et leur permettait un degré

d’épanouissement correct, suscitant méme pour certains des envies ; celles-ci apparaissent
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ainsi comme un indicateur de réussite. D’autre part, ce phénoméne peut également attester
d’une sélection adéquate des personnes entrant au sein du dispositif lors de la commission
d’admission.

Notre troisieme objectif cherchait a étudier les liens existants entre nos différentes
données afin de mettre en évidence des facteurs prédictifs de perception d’une « bonne
intégration » au sein du dispositif et d’expliciter les éléments de variation dans le ressenti des
personnes interrogées. Le sexe féminin a pu étre associé a une amélioration des liens sociaux
(tout comme le faible niveau de formation), de 1’aide apportée et du bien-étre. La provenance
d’un domicile particulier ou familial faciliterait le fait de se sentir chez soi ; les personnes qui
ont travaillé dans le passé seraient d’autant plus sensibles au ressenti de perte d’autonomie.
Les facteurs de variation ont pu étre établis ainsi : le changement comme amélioration du
mode de vie, un meilleur vécu de la pathologie en fonction de 1’aide pergue des soignants et
de ’ambiance du milieu, une aide de la gouvernante valorisée surtout dans 1’assistance qu’elle
offre dans les gestes de la vie de tous les jours et dans son intervention dans les relations
socio-familiales, un bien-étre corrélé au changement, a I’amélioration des relations sociales, et
du sentiment de « Chez-soi ». Le logement des personnes présentant un handicap psychique
chronique nous apparait ainsi comme un élément crucial dans la réhabilitation.

Ce travail initial présente bien évidemment de nombreuses limites qui imposent la
prudence face a la découverte de nos résultats. Néanmoins, il ouvre des perspectives de
recherches futures de par ses biais.

Enfin, notre étude pourra contribuer a s’interroger sur les dysfonctionnements du
dispositif et les aspects a perfectionner, alors que de nouvelles structures sur le secteur du Pole

56 devraient voir le jour d’ici I’an prochain.
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IV. LE DISPOSITIF « FAMILLES GOUVERNANTES » EN
QUESTION

Le dispositif « Familles Gouvernantes », en tant que structure d’hébergement dans la cité
pour personnes atteintes d’un handicap psychique important, et notamment en lien avec les
pathologies psychotiques, est issu de la réflexion, qui a traversé les siecles, sur les rapports
entre société et malades mentaux. De la folie a la maladie mentale, en passant par 1’aliénation,
les termes changent, mais la problématique reste la méme. Entre volonté d’insertion et étre(s)

désinseré(s), petit rappel historique...

A)La place du malade mental dans la cité a travers les

siecles

1. Un héritage lointain

Pour les sociétés primitives, la folie était souvent considérée «comme une
manifestation du démoniaque ou du sacré » note E. Cario (74). Avec Hippocrate (75), la folie
devient une maladie. Il se refuse a voir dans les troubles mentaux des manifestations
surnaturelles ou religieuses, convaincu que la folie, comme toute maladie, a une cause
organique : « Les maladies ont une cause naturelle et non surnaturelle, cause que [’on peut
étudier et comprendre ». C’est ainsi qu’il développe la théorie du déséquilibre des
« humeurs », délimitant les zones d’action de la médecine, de la magie, et de la religion.
Platon, Socrate et Aristote, contemporains d’Hippocrate, seront influencés par ces théories, et
les orienteront vers une portée philosophique : la folie apparait trés vite comme 1’expression
d’un malaise entre I’individu et son milieu social. Des lors, des considérations sociologiques
et politiques, portant sur 1’organisation de la vie en société et sur la nécessaire prise en charge
du malade mental émergent. La folie a donc une dimension sociale, et la notion de soins qui
s’en dégage implique la responsabilité de toute la communauté. Selon Aristote (76), I’homme
exclu, retiré de la cité, est un étre dégradé qui ne peut étre que malheureux. Ainsi, dans la
Gréce Antique, la folie suppose une prise en charge collective. L’aveénement du christianisme

provoquera un retour aux explications mystiques et religieuses.
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Le début du Moyen-age est marqué par une relative tolérance a 1’égard des fous : ni
enfermés, ni exclus, ils sont en général pris en charge par la communauté par sécurité et par
charité chretienne. La notion de folie reste attachée au démon, ou a une force extérieure
indépendante de 1’étre humain, telle que I’influence néfaste d’un astre par exemple. Sa
guérison ne peut alors passer par des soins medicaux, mais par des exorcismes prodigués par
des guérisseurs : soigner des &mes malades ou sauver des ames sont deux choses trés proches.
Le fou devient une figure sociale ; c’est I’innocent, le pauvre d’esprit, grace auquel on peut
faire ceuvre de charité et assurer son salut. Chaque grand souverain en accueille méme dans sa
cour, le fameux « fou du roi » (77). Des résidences d’accueil pour adultes naissent en Europe,
souvent a ’occasion de pélerinage. Ainsi, au Xlle siecle, dans la ville de Geel en Belgique,
« lieu de pélerinage pour les individus souffrant de maladie mentale, les malades étaient
l0gés chez des familles du village dans [’attente d’une miraculeuse guérison » (78). « De cette
pratique s’est développée une tradition d’hébergement des malades chez les habitants de
Geel, et de cette tradition va émerger le modéle des Colonies familiales, telles celles de Dun-
sur-Auron et de Ainay-le-Chateau en France ou celle de Lierneux en Belgique » selon M. Piat
et ses collaborateurs (78). Ce dispositif aura par la suite plusieurs buts : le désencombrement
des asiles, une réponse aux restrictions budgétaires, mais aussi le placement des malades au
sein de structures naturelles et familiales comme source d’aide. Ainsi, I’idée du logement des
malades mentaux a précédé celle des soins en institution, puisqu’il faut attendre 1409 pour
qu’apparaisse le premier hopital pour malades mentaux en Europe, a Valence en Espagne,
méme s’ils existaient déja dans les pays arabes des les années 700. Les Colonies familiales
sont une des « premieres formes de gestion sociale de la folie », précise E. Cario (74). Mais,
jusqu’a la Renaissance, c’est sa dimension tragique et cosmique qui prévaut. Selon M.
Foucault (79), « Ce qu'’il y a dans le rire du fou c’est qu’il rit par avance du rire de la mort ».
La fin du Moyen-age est moins favorable aux malades mentaux. Face a une société en proie a
la misere, a la guerre, aux épidémies et aux famines, ils deviennent coupables de tous les
maux, et sont traqués par 1’Inquisition.

Avec les progres de la médecine, et sous I’influence de ’humanisme, la folie se
démystifie peu a peu, sans que le surnaturel ne soit jamais tres loin. Pour E. Cario (74), le
malade mental « devient un personnage dangereux, au méme titre que les criminels, les
débauchés et certains miséreux ». De tolére, voire accepté, il devient des lors « un exclu du
milieu social, interné dans les mémes locaux que les autres déviants » (74). C’est ainsi qu’est
créé a Paris le premier Hopital Général en 1656, qui ne reléve d’aucun précepte médical. « La

folie devient ainsi une affaire d’Etat, du moins pour ceux qui n’ont pas de famille, car pour
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ceux qui en ont une, les premiers secours a domicile y permettent leur maintien » selon E.
Cario (74). La famille reste donc un gage d’insertion sociale. Peu a peu, la médecine pénétre
dans ces sites d’internement. « Une perception de la folie comme dysfonctionnement social est
en train de naitre et la jonction se fait entre soins et internement » (74). L’amélioration de
I’état de santé des malades devient une priorité et la question de leur retour dans la société se
pose. Pour M. Parchappe (80)dans le Dictionnaire encyclopédique des sciences médicales, il
est important « pour la guérison de la folie, de soustraire le malade aux conditions de la vie
sociale, a celles dans lesquelles il a puisé sa maladie [...] il n’en est pas moins important [...]
pour le préparer a reprendre un jour le réle qui lui appartient dans la vie commune, de lui
créer [...] des conditions préférables a celles qu’on lui a fait abandonner mais pourtant
analogues a celles qu’il doit reprendre un jour et qui rentrent nécessairement dans la
destination humaine ». Le malade mental est d’ailleurs capable de créer du lien, I’asile
devient une formidable « machine a socialiser » (80) en le mettant en contact avec autrui. Il
devient méme important pour certains de maintenir un contact permanent avec la famille, dont
la restauration peut étre synonyme de guérison (80). Dans les années 1800, le modele des
Colonies familiales, précédemment citées, s’étend a d’autres régions d’Europe. « A la méme
époque, inspirés du modele écossais, les placements familiaux sont introduits aux Etats-Unis,
par Dorothea Dix. Les personnes désinstitutionnaliseées étaient placées dans des maisons
privees, et le prix de la pension était déterminé en fonction de la volonte et des aptitudes de la
personne a participer aux travaux familiaux » (78) (81) (82). Cependant, pour la majeure
partie de 1’opinion publique, 1’asile, lieu de soins, est egalement lieu de vie. De plus, cette
resocialisation s’effectue en milieu clos et 1’aliéné qui retourne dans la société « porte le
stigmate infamant de son passage dans [’asile », explique R. Castel (83). La loi du 30 juin
1838 entérine le réle primordial de I’asile par la création obligatoire d’un tel établissement
dans chaque département, devenant ainsi le « seul lieu possible de résidence et de distribution
de soins du malade mental », écrivent T. Florentin et al. (84). Mais la remise en cause du role
de milieu social de substitution de 1’asile debute dés 1860 devant les dérives existantes. En
effet, il devient un «lieu de gardiennage, de contention et de coercition pour malades,
vieillards, débiles, et indigents de tout poil » selon G. Vidon (85), et le nombre de décés y est
supérieur a celui des sorties (85). E. Toulouse, en parlant des asiles, évoque des « dép6ts, des
milieux d’assistance tout au plus, mais nullement des milieux de soins ». Face a cela, le
mouvement de 1’ « open door », « né en Ecosse, et déja largement répandu en Angleterre dés
la deuxieme moitié du XIXe siécle, gagne les hopitaux parisiens » (74). L’aprés Seconde

Guerre Mondiale sonne le glas du régne asilaire en France. En effet, durant toute la période
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39-45, les religieuses, les médecins, le personnel civil et les patients de plusieurs hépitaux
psychiatriques, notamment celui de Saint Alban en Lozere, accueilleront, cacheront et
soigneront des maquisards blessés. Au sujet de cet établissement, D. Giffard (86) explique :
« 40.000 malades mentaux, soit la moitié des hospitalisés sont morts de faim ou de froid dans
les centres francais de psychiatrie durant les cing années d'occupation. Certains employes
reviennent des camps de concentration, tres marqués par I'expérience carcérale et
déshumanisante qu'ils viennent de subir. De ce fait, ils adhérent volontiers aux idées
novatrices lancées par Francois Tosquelles et Paul Balvet. S appuyant sur les vécus de ces
ex-prisonniers revenant des camps nazis, un grand mouvement de transformation des
conditions d’exercice de la psychiatrie est engagé a partir de 1945 ». Tous ces faits sont a
I’origine des tentatives futures de désenclavement de 1’hopital et de la réinsertion de 1’aliéné

dans la cité (74) (85). La désinstitutionnalisation allait pouvoir naitre...

2. Désinstitutionnalisation et Transinstitutionnalisation

La place du malade mental dans la cité a donc toujours suscité des interrogations. Mais
si des dispositifs de vie dans la communauté existent depuis toujours, c’est véritablement
apres la seconde guerre mondiale avec la constatation de «la grande misére des hopitaux
psychiatriques », enoncée par J.-P. Logre (87) et sous I’effet de la désinstitutionnalisation, que
vont émerger et se développer les structures intermédiaires et les alternatives a
I’hospitalisation. On a souvent tendance & dire que la France a subi une
« désinstitutionnalisation douce », formule empruntée a J.-P. Arveiller (88), avec la mise en
place de la sectorisation, contrairement a 1’Italie ou aux Etats-Unis. Mais qu’a veritablement
changé ce phénoméne dans le mode de vie des malades mentaux et comment sont nées ces
structures ?

Selon L. Bachrach (89), la désinstitutionnalisation se compose de trois éléments :

— I’élimination des institutions traditionnelles pour les soins
- le développement simultané d’installations thérapeutiques au sein de la communauté
- I’éviction de I’hospitalisation des personnes susceptibles d’étre d’éventuels candidats a

I’institutionnalisation
Cependant, en France, explique G. Vidon (90), le terme de « déshospitalisation » semble plus
adapteé a la situation, puisque la désinstitutionnalisation s’y est traduit essentiecllement par une

réduction du nombre de lits, celle-ci s’avérant indépendante du développement d’un tissu
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institutionnel en extra-hospitalier, qui explosera véritablement dans les années 80 (90). En
effet, de 1970 a 1990, 88000 lits de psychiatrie ont été fermés, et la durée moyenne de séjour
est passée concomitamment de 250 a 57 jours, d’aprés 1’équipe de T. Florentin (84). Aux
origines de la désinstitutionnalisation, on retrouve la critique de I’institution asilaire comme
institution totalitaire, 1’évolution des psychothérapies avec notamment 1’entrée de la
psychanalyse dans la psychiatrie, et I’apparition des psychotropes a partir des années 50,
fondement de la psychiatrie biologique, laissant de nouveaux espoirs thérapeutiques et
privilégiant la crise a la cure. De plus, sous I’impulsion de F. Basaglia, va se développer le
mouvement d’ « antipsychiatrie », se basant sur des conceptions politiques marxistes, pour
lesquelles la maladie mentale n’est qu’une forme de marginalité et 1’aliénation mentale, une
forme d’aliénation sociale (85). On doit le paysage extra-hospitalier francais actuel a la
politique de sectorisation, invention francaise, issue des « Journées psychiatriques » de mars
1945, énoncée dans la circulaire fondatrice en 1960 (91), et qui a coincidé avec le mouvement
de désinstitutionnalisation a travers le monde. En 1995, un travail au sujet des retombées de la

sectorisation sur les patients francais de V. Kovess (92) a établi que :

« Le développement d’un grand nombre d’alternatives a [’hospitalisation coincidait
avec le déclin significatif du nombre de lits temps plein »

-« La diminution du nombre de malades hospitalisés dans les établissements francais
chaque année correspondait a I’augmentation du nombre de malades suivis en extra
hospitalier »

- « Ladiminution des réadmissions est intervenue des 1985 »

- La sectorisation semble avoir protégé les malades les plus graves d’un abandon et a
permis d’éviter les conséquences graves d’ une diminution brutale du nombre de lits

Enfin, la circulaire du 14 mars 1993 (93) a précisé la nécessité de «poursuivre le
développement des structures de soins alternatives et de développer des programmes de
rehabilitation et de réinsertion sociale des malades mentaux ».

Pour se faire, il est nécessaire de tenir compte de certaines caractéristiques des
personnes atteintes de pathologies psychiatriques invalidantes qui pourraient faire obstacle a
leur intégration. Beaucoup d’études se sont penchées sur la question, entre autres les travaux
de C. Mercier (94) sur les dispositifs d’alternatives. Sans étre exhaustifs, nous retiendrons :

— une exposition au stress et un sentiment d’insécurité importants chez ces sujets

- des problémes de santé physique plus fréquents qu’en population générale

— une alimentation déséquilibrée

- des logements précaires et de mauvaise qualité, quand c’est le cas
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- une observance thérapeutique médiocre

- des ressources financiéres insuffisantes

- des difficultés importantes dans la gestion du budget et des papiers administratifs

- une certaine incapacité a gérer le quotidien

- un isolement notable avec un réseau social modeste

- peu de loisirs

- une population désceuvrée

- une propension plus importante aux suicides de situations
Ces constatations pointent une «incompétence sociale des malades mentaux chroniques,
c¢’est-a-dire un manque au niveau des "habiletés sociales” », transférant les préoccupations
des intervenants en réhabilitation des manifestations cliniques vers les facteurs sociaux : « Si
on ne s’occupe pas de l’insertion sociale, on ne traite que la moitié de la maladie » scandent
N. Gittelman et A.-M. Freedman (95). Mais la communauté est-elle préte a accueillir ces
personnes fortement dépendantes ? D’ailleurs, a I’ére de I’individualisme, existent-ils encore
des solidarités communautaires, comme c’était le cas au Moyen-age. Pour certains, comme Y.
Lefebvre (96), il s’agirait de « resocialiser la communauté et de réinstitutionnaliser le droit
des patients a vivre dans cette communauté », qui perdraient sinon leur « droit d’asile autant
dans les hdpitaux que dans la communauté » (96). Les principales contraintes au retour dans
la cité semblent donc étre : la résistance de la communauté a 1’accueil des malades mentaux,
la résistance des intervenants, ’ambigiiit¢ des rdles et des responsabilités des réseaux de
service et les contraintes financieres.

La désinstitutionnalisation a la francaise aura donc permis de créer une nouvelle
dynamique de prise en charge avec I’arrét des hospitalisations sans fin et 1’émergence des
solutions alternatives, ouvertes sur la cité. L’hopital n’est désormais plus la seule possibilité
de soins et d’existence des malades mentaux.

Mais le retour de ceux-ci dans la communauté pose des problémes nouveaux que les
tenants de la désinstitutionnalisation n’avaient pas prévus. Ainsi, «the Revolving Door
Syndrom » ou « Syndrome de la porte tournante » ou les réhospitalisations s’enchainent (60%
des admissions seraient des réadmissions et concerneraient un schizophréne sur trois, voire
sur deux (84)), ou la transinstitutionnalisation qui correspond a la création de nouveaux asiles
banalisés dans la communauté (foyers, CHRS, prisons, rue...). J.-P. Arveiller (88) écrivait en
2000 a ce sujet que « le signifiant malade mental était remplacé par celui d’exclu social, de
SDF ou de délinquant ». Retourner vivre dans la cité n’est donc pas chose facile. « La

déshospitalisation n'a fait que rendre visible une exclusion des échanges sociaux et une
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pauvreté que la psychiatrie en quelque sorte cachait et protégeait. Elle a rendu visible [’échec
d’une illusion » selon J.-L. Roelandt et F. Wizla (97). De plus, les représentations populaires
n’ont pas nécessairement accompagné 1’élan des politiques et des professionnels, créant des
difficultés de réalisations pratiques.
Ainsi, certains concepts nous semblent primordiaux dans le cadre de 1’instauration de
dispositifs alternatifs pour les personnes présentant un handicap psychique :
— donner des soins a I’usager 1a ou il se trouve, afin d’augmenter 1’accessibilité et de
court-circuiter 1I’expression d’une demande souvent ambivalente et aléatoire (88),
- favoriser I’articulation entre sanitaire et social, condition nécessaire a la pérennité de
ces structures,
- reconnaitre la chronicité, qui n’est pas le seul fait de 1’institution, mais de la maladie
elle-méme (88),
-« Lutter contre I’hospitalisme et non contre [’hopital », comme 1’énoncgait G. Vidon
(98),
- concilier prise en charge clinique et sociale : I’incapacité sociale est a prendre en
compte de la méme maniere que la maladie elle-méme (85)...
La désinstitutionnalisation, loin d’avoir induit ces phénomeénes, les a révélés. Malgré des
effets négatifs, elle a eu le mérite de catalyser la mise en place de solutions innovantes et de
galvaniser les énergies créatrices pour aboutir & un réseau de dispositifs variés et

opérationnels. Un bref état des lieux s’impose pour y situer les « Familles Gouvernantes ».

3. Etat des lieux des dispositifs de logement pour patients

atteints de pathologies psychiatriques aujourd hui

Le plan psychiatrie et santé mentale 2005-2008 consacre tout un chapitre a la
problématique « logement » des personnes souffrant de troubles psychiques, tout comme le
11° rapport du Haut Comité pour le logement des personnes défavorisées en 2005. Plusieurs
facteurs sont responsables de cet intérét :

— le probléme de I’hébergement de nombreux patients a la sortie d’hospitalisation avec
éventuel maintien en institution faute de solution
- le défaut d’information des soignants sur les dispositifs et partenariats existants

- la stigmatisation des usagers de la psychiatrie aupres des acteurs du logement
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- le fort taux de personnes atteintes de troubles psychiques graves au sein des
institutions sociales, avec toutes les conséquences qu’une décompensation peut
entrainer

- une population, aux limites du sanitaire et du social, toujours plus nombreuse et plus
demandeuse de solutions adaptées

Or les intrications entre habitat et santé sont importantes. Une revue de la littérature menée en
2000 par E. Fuller-Thompson conclut que le logement est un déterminant social majeur de la
sante (99).

Il convient tout d’abord de distinguer les termes de logement et d’hébergement. Le
premier implique le droit commun, alors que I’hébergement fait référence a une situation
précaire, explique M.-C. Ponssard (100). Ainsi, parler d’hébergement thérapeutique, c’est déja
introduire une certaine fragilit¢ de 1’habitat. Les « Familles Gouvernantes » appartiennent au
dispositif des structures alternatives. Celles-ci se différencient des structures intermédiaires,
appelées aussi transitionnelles, entre I’hopital et la cité (structures dites extra-hospitalieres),
par le fait qu’elles sont d’inspiration non médicale et se proposent d’intervenir « a la place
de », en I’occurrence en remplacement d’une hospitalisation temps plein. Trois niveaux de
réflexion se superposent alors: hopital/appartement, soin/hébergement et sanitaire/social
(101). A propos des structures intermédiaires, J.-F. Reverzy (102) les avait décrites comme :
« toute création d’un espace communautaire a petite échelle, inséré au maximum dans la vie
sociale et pouvant servir d’intermédiaire dans toutes les situations de rupture d’avec celle-Ci,
qu’elle procede d’un séjour en institution, d’un déracinement originel, d’une invalidation
sociale ou psychiatrique, ou d’une situation de détresse ». Ces deux types de dispositif
privilégient les dimensions sociale et d’exclusion induite par la maladie mentale (85).

Par ailleurs, et comme nous I’avons vu, la déshospitalisation a impliqué 1’idée de
trouver un hébergement dans la communauté pour des patients « peu sociables » dans un
milieu de vie « peu tolérant ». Il s’agit en général d’expériences originales, de « bricolage » de
prise en charge. G. Vidon (85) , dans la Réhabilitation psychosociale en psychiatrie,
écrit : « Sous ce vocable d’hébergement thérapeutique, on entend en fait un nombre
considérable de structures de soins différentes, a chaque fois imaginées en fonction des
particularités locales des équipes ou des malades a accueillir : foyer de post-cure,
appartement thérapeutique, maison communautaire... [...] A linterface du « social » et du
« sanitaire », ces unités de réhabilitation, toutes singuliéres, finissent quand méme par
dessiner un modele conceptuel ».

Devant le nombre et la variété de ces structures, nous avons choisi de les représenter
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dans notre développement, a 1’aide de schémas, en fonction de certains critéres. Il apparait
ainsi que les «Familles Gouvernantes » ne dépendent d’aucun subside de 1’hopital,
contrairement aux Familles d’Accueil ou aux Appartements Thérapeutiques, et conservent
ainsi leur autonomie institutionnelle. La participation du Conseil Général n’est qu’indirecte
par le biais de I’AAH des résidents. Les financements des dispositifs sociaux n’interviennent
pas dans le fonctionnement de notre structure. A 1’opposé des Appartements Thérapeutiques
toujours, les « Familles Gouvernantes » s’inscrivent dans la durée et constituent ainsi un
logement stable pour les usagers et non seulement une étape provisoire dont 1’issue est
incertaine. Il ne s’agit pas d’y avoir « un toit pour la nuit », mais un licu de vie. N appartenant
ni au secteur sanitaire, ni a celui médico-social, il n’y a donc pas de soins systématiques ; la
présence des infirmiers du réseau ne s’y est établie que dans le cadre du partenariat P6le 56/
UDAF 57. Par rapport aux appartements associatifs accueillant des personnes autonomes, les
« Familles Gouvernantes » vont s’orienter vers la prise en charge de personnes incapables de
vivre seules et nécessitant une assistance quotidienne. Le dispositif présenté tient donc une
position stratégique singuliére dans le paysage de I’hébergement des patients psychiatriques.
Une classification des différentes structures est proposée en Annexe 11.

- Selon le mode de financement (100):

| Médico-social

| » Structures temporaires :
appartements de coordination
thérapeutique, lits halte soins-santé

Secteur psychiairique
* accueil familial thérapeutique
* appartements thérapeutiques,

foyers de post-cure. ; “\ + Structures temps plein : i
v / t ; " u T MAS, FAM, foyers occupationnels ou de vie,
appar Fimenls assaci l;s — eur \ EHPAD, foyer d'hébergement pour Trav Hand
Social US&G%QS S
| + Structures temporaires : / [ \ . Accompagnement
L TG R * + Médico-social : SAMSAH, SAVS
i LR : % © » Groupes d'entraide mutuelle
| maisons relais-résidence d’accueil : ' Equipes psy-précarité.

. Autres modalités

- + Résidences sociales
* Familles gouvernantes

. * Accueil familial social
* Appartements associalifs
* Logement social ou privé

Figure 10. Structures d’hébergement selon le mode de financement
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existant a différents niveaux. Ces structures doivent en effet pouvoir s’adapter a des états
psychopathologiques et a des histoires variées. Ils peuvent dans certains cas s’enchainer pour

représenter le parcours d’une personne en fonction de son autonomie. Le soutien par un

Selon la durée d’hébergement (100):

Hébergement social ou médico-social
dlar
4

avec soutien d'un service

Temporaire

Projet stable ¥

accompagnement

CHU, hoétels

Hébergement de stabilisation

CHRS

Résidences sociales

Maisons-relais ; résidences-accueil
Foyers de vie

Accueil familial social

Familles gouvernantes
Appartements associatifs

Logement autonome, social ou privé

Figure 11. Structures d’hébergement selon la durée d’hébergement

Selon la présence de soins (100):

Temporaire

Définitif ¥

Lits halte soins-sante

Appartements de coordination thérapeutique
Foyers de post-cure

Appartements thérapeutiques

Appartements associatifs secteur psychiatrique
Placement familial thérapeutique

MAS - FAM

Figure 12. Structures d’hébergement selon la présence de soins

Loin d’étre exhaustive, cette présentation souhaite illustrer le continuum résidentiel

service a domicile peut étre envisagé a tout moment de 1’hébergement.

résidentiel vont conditionner trois espaces de médiation pour I’usager, développés par P.

La complexité des liens qui peuvent exister entre I’intégration sociale et I’espace

Morin, D. Robert et H. Dorvil (67) en 2001

Le rapport & soi : concerne I’identité conférée par ou négociée a travers 1’habitation
(67). En effet, le domicile est un marqueur de statut, par son existence, mais aussi par
sa position dans le continuum résidentiel présenté, qui correspond a un certain degré

d’autonomie et a une certaine image que la personne se fait de ses occupants. Passer



de I’hébergement a un logement sera vécu comme une promotion. Les pensionnaires
« pergoivent le logement comme un facteur d’intégration correspondant aux normes
sociales » (67).

Le logement permet également d’exprimer son individualité par la possibilité
d’exercer des choix (rythme de vie, fréquentations...) et devient ainsi un refuge ou
I’usager peut se « retrouver ».

Vivre avec d’autres, comme c’est le cas dans les habitats semi-collectifs, est en lien
direct avec la notion d’identité, dans la capacité de I’individu a gérer la solitude et a
interagir avec autrui. Tres souvent, la solitude est source de stress et peut précipiter
une rechute pour ces personnes. Vivre avec autrui va permettre d’éloigner ce
sentiment, tout en permettant a [’usager de s’isoler dans sa chambre s’il le souhaite,
constituant une forme de « retrait positif », notion développée par E. Corin (103).

Protection contre la solitude, les logements regroupés instaurent « un espace de
tolérance par rapport a la maladie » (67), en créant un abri contre les préjugés dont ils
peuvent étre victimes de la part de la population générale. Une communauté de
référence se crée alors. Le lien entre I’habitation et la santé mentale se matérialise
alors souvent par I’administration ou la supervision du traitement médicamenteux.

- Le rapport au « Chez-soi » : comme espace sur lequel ils exercent un controle, et
donc comme espace de liberté (67).

Cette maitrise spatiale leur permet également de contrdler leur temps, leur rythme
de vie.

Par ailleurs, «étre responsable d’un espace est un réle social actif pour les
participants » explique P. Morin, D. Robert et H. Dorvil (67). En effet, dans le cadre
des « Familles Gouvernantes », leur pouvoir de décision est entier pour leur domaine
personnel, leur chambre, aussi bien pour ce qui est de la décoration, de ce qu’ils
veulent montrer, que pour ce qui est des visites qu’ils regoivent... Ce sont eux qui en
posent les limites.

- Le rapport au monde : ou les rapports entre le logement et les autres sphéres de la
vie (67). Mais si le logement ouvre les portes d’un réseau plus large, celui-Ci est, dans
les faits, tres souvent limité aux autres résidents, aux différents intervenants et a la

famille. Il s’agit donc plus d’un « réseau circonstanciel que d’un réseau choisi » (67).

Le logement apparait donc comme un élément majeur dans la réhabilitation des

personnes atteintes de troubles psychiques invalidants. Apres en avoir explicité les
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mécanismes et présenté la diversité, nous allons nous attacher a situer le dispositif « Familles

Gouvernantes », a travers ses limites et ses intéréts, dans ce décor.

B) Limites du dispositif

Les limites du dispositif «Familles Gouvernantes » procedent de difficultés
rencontrées a différents niveaux de fonctionnement. Nous allons tenter d’identifier quelques

uns de ces phénomenes.

1. Difficultés liées aux différents intervenants du dispositif

Ces difficultés sont liées, entre autres, a 1’absence de cadre juridique réglementé du
dispositif. 1l s’en trouve fragilisé, et la 1égitimité de celui-ci peut donc étre malmenée par des
contraintes inhérentes au statut de chacun de ses protagonistes. B. Aubert (22) a développé ce
point de maniére tres approfondie dans son travail sur les « Familles Gouvernantes ». En voici
la synthese :

- De la part de PUDAF : Une adhésion des différents acteurs de 1’association est
nécessaire a la poursuite du projet. Or, on constatait en 2006 que 95% des demandes
d’admission en « Familles Gouvernantes » provenaient du secteur hospitalier (22). La raison
en est que certains employés de ’'UDAF ne reconnaitraient pas dans cette structure une
solution efficace pour les usagers.

- De la part du Conseil Général et de la MDPH : En tant que financeur et décideur
du dispositif, leur position est capitale. 1ls peuvent grandement affecter le projet en refusant
de verser les prestations aux personnes atteintes d’un handicap psychique, et, de ce fait,
invalider sa légitimité, méme si les « Familles Gouvernantes » sont le dispositif d’alternative a
I’hospitalisation le moins onéreux du marché. Ils peuvent également décider d’orienter les
usagers vers des structures plus traditionnelles, telles que les foyers d’accueil pour personnes
handicapées, souvent démunis face aux malades mentaux.

- De la part des soignants: Une collaboration de tous semble essentielle. La
méconnaissance du dispositif et de la nouvelle logique de prise en charge peut étre un frein a
son developpement. En effet, I’investissement relatif du corps médical, notamment, peut

conduire & des indications de placements inadaptées, de non proposition d’intégration ou
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d’instrumentalisation du projet face a un probléme d’hébergement. Les soignants peuvent
alors se sentir non soutenus dans cette pratique et se démotiver. D’autre part, cette attitude
peut traduire un manque de reconnaissance de la part des praticiens qui pourra influencer

négativement les autres acteurs (22).

2. Difficultés partenariales

Comme nous avons pu I’expliquer dans une premiére partie, les intervenants sont
nombreux et proviennent de milieux et de cultures différentes. Le partenariat se base sur la
collaboration de tous. Etre partenaire, c’est étre capable de « s’ouvrir a un ou des projets
congus en association avec d’autres institutions, y compris extérieures a son champ de
compétences » explique M. Jaeger (104). Mais toute ouverture implique le risque d’un
déséquilibre. Chacun peut donc avoir des intéréts et des perspectives divergents envers le
dispositif.

Lorsque le dispositif est vecteur de satisfaction, les intéréts personnels des acteurs
rejoignent ceux de la structure, et le partenariat est validé. Au contraire, en période de tension,
ces mémes intéréts divergent et chacun se retranche derriere sa culture d’appartenance,
« détricotant le cadre transversal du projet dans la recherche d’un responsable » (22). Pour
B. Aubert (22), il existe donc des difficultés dans la collaboration horizontale, dues & une
acculturation insuffisante, mettant a mal la « loyauté envers le projet » au profit des intéréts de
chaque collaborateur.

Autre critiqgue souvent avancée : le manque de réactivité du partenariat. Les
gouvernantes peuvent ainsi se sentir dépendantes et en difficulté face a une demande
d’hospitalisation qui tarde de la part de I’hopital ou a une demande de moyens qui n’est pas
immédiate de ’'UDAF. Tous les intervenants doivent donc s’engager a « jouer le jeu » afin
d’offrir une réponse efficace pour le résident et satisfaisante pour I’équipe.

I convient de préciser que ces complications n’existent pas forcément dans tous les
dispositifs « Familles Gouvernantes » étant donné leur diversité au niveau national. Par
contre, cette variété peut étre source de perte d’identité de la structure pour I’'UNAF, qui

cherche désormais a homogénéiser les pratiques et a sécuriser le dispositif.
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3. La question épineuse du recrutement et de

[’accompagnement des gouvernantes

Il s’agit 1a de la principale critique énoncée par les personnes extérieures au dispositif.
Comment imaginer « confier » des personnes handicapées par une maladie mentale a une
tierce personne qui n’appartient pas au domaine sanitaire, ni méme au social ? Les
dysfonctionnements qui ont pu survenir deviennent alors le cheval de bataille des détracteurs
du systéeme. Dans une volonté de neutralité bienveillante, sans a priori issus d’une culture
soignante ou sociale, aucun diplome n’est requis. Pour B. Aubert (22), « Il est recherché des
personnes désirant s’engager au service de l’autre et capable de gérer, au quotidien, une
communauté de personnes dépendantes ». Et cela ne fonctionne pas si mal, d’autant plus que
la présence de qualifications reconnues ne garantirait pas 1’absence de désagrément. La notion
de maltraitance institutionnelle en atteste.

Pour les protagonistes du dispositif, la difficulté se situe plutdt dans
I’accompagnement qui peut étre proposé aux gouvernantes pour que l’épuisement et la
lassitude ne deviennent pas un obstacle irrémédiable au sein de la structure. Cet
accompagnement existe actuellement sous la forme des réunions trimestrielles de bilan ou les
partenaires sont a 1I’écoute des gouvernantes, des groupes de parole pour gouvernantes réalisés
par les infirmiers du réseau, du passage au moins hebdomadaire de ceux-ci, des liens avec les
responsables « Familles Gouvernantes » de ’'UDAF et de la dynamique partenariale garante
de la disponibilité des intervenants. Néanmoins devant le role fondamental des gouvernantes,
les différents collaborateurs ont la volonté de renforcer leur soutien aupres de celles-ci. Le
souhait du Docteur Blanc d’embaucher des personnes ayant débuté un cursus dans le milieu
social et de mettre en place un enseignement sur la maltraitance ou de proposer des
prestations dans le cadre de la formation continue vont dans ce sens. Les « Familles

Gouvernantes » sont une solution de terrain.

4. Financement du dispositif et pouvoir d’achat des

résidents

Le dispositif « Familles Gouvernantes » fonctionne sur la base d’un autofinancement.

On peut se demander s’il est légitime que, dans le cadre d’une prestation liée a un handicap
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reconnu, ce soit 1’usager lui-méme qui assume les frais de fonctionnement du dispositif,
autrement dit qu’il autopaie son assistance ? Car nombre d’autres alternatives a
I’hospitalisation bénéficient d’un financement de partenaires, qu’il s’agisse de I’hdpital, de
I’ Assurance maladie, du Conseil Général, de la DGAS... avec pour conséquence essentielle
une augmentation du pouvoir d’achat du résident. En effet, apres avoir déboursé 1000 euros/
mois pour payer leur dispositif, les usagers des « Familles Gouvernantes » ne disposent plus
de beaucoup d’argent pour leurs achats personnels, alors que ceux-ci concourent, tout comme
le logement, a la qualité de vie des personnes.

Par ailleurs, il est important de veiller a ce que les résidents ne soient pas victimes de
la mesure de garantie du salaire de la gouvernante. Si un résident quitte le dispositif (mesure
valable sauf pour les déces), il doit payer sa part jusqu’a son remplacement. Ainsi, les
professionnels ont instauré une liste d’attente pour qu’une nouvelle admission soit alors
immeédiate. Cela pourrait entrainer parfois de la part de la Commission de privilégier des
raisons économiques aux criteres géographiques ou relationnels pour 1’admission d’un
nouveau résident. Une des dérives possibles de la garantie de salaire pourrait mener une
gouvernante, par ses remarques, dans le but de diminuer sa charge de travail, a exclure un
résident, en fonction de son profil et de son comportement.

Autre question soulevée : la nécessité que chaque résident soit reconnu « handicapé »
pour percevoir I’AAH et intégrer le dispositif. Le « malade psychiatrique », autrefois enfermé
et caché dans les asiles, devient alors « handicapé » au sein de la société. Comment percoit-il
ce nouveau statut, et comment 1’aide-t-il ou le desserre-t-il dans le vécu de sa pathologie ?
Pour certains, comme B. Jolivet (105), il s’agit 1a d’une « dérive sociale de la psychiatrie »,
car « considérer le malade mental avant tout comme un handicapé risque de faire basculer
celui-ci dans un domaine autre que celui réservé traditionnellement au soin ». Reconnaitre le
patient comme handicapé pourrait donc correspondre a 1’enfermer dans ce statut, a étre
stigmatisant pour lui. Ces réflexions témoignent bien de 1’ « incasabilité » de ces personnes,

jusque dans la dénomination & utiliser pour les qualifier.

5. Difficultés dans le quotidien du dispositif

Enfin, vivre en semi-collectivité peut présenter des difficultés qui ne sont pas propres
aux « Familles Gouvernantes ». Les sujets qui y sont accueillis sont souvent tres sensibles a

I’environnement et leur vulnérabilité a I’état de santé d’autrui peut les perturber au point
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d’aboutir a des décompensations brutales. De méme, et comme nous avons pu le demontrer,
en semi-collectivité, la notion de « Chez-soi » est moindre. De ce fait, les résidents se trouvent
moins libres. Le lieu de refuge se transforme ainsi en lieu de contréle, moins profitable aux
résidents.

L’enquéte que nous avons réalisée a permis de mettre en évidence que le principal
aspect a améliorer pour les résidents correspondait a 1’instauration d’activités, qu’il s’agisse
de sorties, de voyages, d’organisation de fétes, de sport, ou d’ateliers (cuisine, cours de
francais...). L’absence d’occupations au sein du dispositif n’est pas une limite en soi, car il ne
s’agit pas d’un de ses objectifs initiaux. Cependant devant la récurrence de cette demande de
la part des usagers, il pourrait étre intéressant de développer quelques animations, améliorant
ainsi leur qualité de vie. D’autre part, cette sollicitation peut permettre au milieu sanitaire
d’instaurer des ateliers de type remédiation cognitive pour certains pensionnaires ; quelques
infirmiers du CMP ont d’ailleurs instaur¢, depuis peu, de telles séances avec des patients du

secteur.

C) Intéréts du dispositif

1. Des usagers satisfaits

L’intérét majeur du dispositif réside dans le fait que la plupart des pensionnaires sont
satisfaits des prestations offertes comme a pu le mettre en évidence 1’é¢tude que nous avons
réalisée. Et, contenter, méme partiellement, cette population peu habituée a s’exprimer est une
réussite en soi. Force est de constater par ailleurs qu’aucun résident ne nous a exprimé son
désir de quitter la structure. L’histoire des « Familles Gouvernantes » en Moselle ne fait état
que de rares cas de départs volontaires. Une fois installés dans le dispositif, ils ne s’imaginent
pas le quitter ; il s’agit d’un logement acquis pour lequel ils payent un loyer comme tout un
chacun.

On pourrait également parler d’un gain en qualité de vie pour ceS personnes par
I’émergence d’ « envies » clairement exprimees. Ainsi, si on se référe a la pyramide de A. H.
Maslow (106), les individus apres avoir comblé leurs besoins physiologiques (se nourrir,
dormir, trouver un toit...) et de sécurit¢ (se loger, sécurité physique, morale et
psychologique...), peuvent désormais se tourner vers des niveaux supérieurs de motivation.

La dimension sociale est alors mise a I’honneur avec la notion d’appartenance a un groupe
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(contacts avec les autres, partager, connaitre...), puis d’identification au sein de celui-Ci
(s’affranchir, étre apprécié, s’exprimer...). Le but ultime est alors 1’épanouissement. La
personne atteint donc la sphére du désir s’exprimant par des mots et des actes libres, aprés
avoir assouvi ses besoins de base traduits par des émotions ou des sensations. La demande des
résidents a pratiquer des activités s’inscrit ainsi dans un besoin de se réaliser personnellement.

Cette progression peut étre considérée comme un indicateur de réussite.

Besoins
secondaires
zETRE=

Besoinsde

réalisation

/ Besoins d'estime \
/ Besoins d'appartenance \
Besoins . P
primaires Besoins de sécurité
=AVOIRz,
/ Besoins physiclogiques \

LA PYRAMIDE DES BESOINS
SELON MASLOW

Figure 13. Pyramide de Maslow

En lien direct avec ces constatations, il convient de souligner que le dispositif va aider
I’usager dans son insertion sociale, dans un premier temps auprés de la gouvernante et des
résidents, puis au sein de la cité, et ainsi de lutter contre 1’exclusion. Le partenariat avec le
milieu sanitaire va également permettre un suivi médical plus étroit, tant au niveau somatique

que psychologique.

2. Une position stratégique sur le marché des logements

pour patients atteints de troubles psychiatriques

La désinstitutionnalisation a révélé une population importante de malades exclus

socialement. Depuis la fin des années 1980, les « bag-people », comme on a pu les appeler
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aux Etats-Unis, sont des personnes atteintes de psychoses chroniques, « desinsérées, plus ou
moins stabilisées du point de vue psychiatrique, sans toit, sans ressources, et sans soins »,
relate T. Florentin (84). L’ offre et la demande en matiére d’hébergement pour les personnes
présentant des troubles psychiatriques invalidants est donc fortement en faveur de la demande,
d’autant plus que certaines structures se sentent en difficulté face au handicap psychique.
Selon 'UNAFAM (107), 1% de la population frangaise serait en situation de handicap
psychique, dont une majorité de patients atteints de schizophrénie et de troubles schizo-
affectifs. Seuls 50% d’entre eux sont dans le circuit psychiatrique (30 a 60% seraient SDF et
10 a 20% incarcérés selon les études). Le dispositif présenté, en étant ouvert a ’ensemble de
la population, en provenance des services de psychiatrie ou pas, constitue une réponse
possible et partielle a ces demandes. Bien évidemment, il ne peut pas absorber I’ensemble des
sollicitations, et sélectionne les résidents a I’entrée pour ne pas mettre en péril la structure, et
le bien-étre des occupants déja installés.

Par rapport a d’autres établissements, et notamment aux appartements thérapeutiques,
les « Familles Gouvernantes » sont un logement durable, sans limitation de temps, inscrivant
I’individu dans une dynamique de stabilité, perdue depuis longtemps pour la plupart des
résidents, si tant est qu’ils en aient déja fait ’expérience. Le dispositif apparait également
comme une réponse souple, en lien étroit avec le milieu sanitaire, et sur lequel peut se greffer
d’autres intervenants (SAVS Service d’Accompagnement a la Vie Sociale ou SAMSAH
Service d’Accompagnement Médico-Social pour Adultes Handicapés), sous réserve qu’un
financement leur soit consacré. Ici, ce n’est pas le cadre thérapeutique qui est garant des soins,
méme s’il va pouvoir en étre un vecteur. On ne parle pas de « prix de journée » et il n’y a pas
de gestion hospitaliére des problémes administratifs et financiers. Ainsi, une telle structure va
affilier I’usager dans un réseau sanitaire et social, tout en gardant son autonomie vis-a-vis de
ces instances.

Comme nous I’avons vu, les individus connaissent la hiérarchisation des dispositifs
existants et sont tres sensibles au passage de 1’un a I’autre. Souvent, le logement autonome,
seul représente un idéal pour le patient, dans une perspective personnelle de normalisation,
qu’il ne pourra atteindre, soit le mettra en difficulté. Cela, il le sait, et il le redoute. C’est ainsi
que dans notre enquéte, I’appartement particulier ne représente pas la modalité la plus
souhaitée par les résidents. Les « Familles Gouvernantes », partenaires de 1’hdpital, mais non
dépendantes de celui-ci, en offrant un logement stable et en attribuant un réle actif aux
pensionnaires (par le biais du loyer et du salaire de la gouvernante...), s’inscrivent donc en

marge des autres dispositifs.
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Une autre de leurs caractéristiques, qui peut étre un atout, est la réintroduction de la
notion de « famille ». En effet, comme leur nom I’indique, la structure familiale tient une
place primordiale au sein du dispositif, ce qui n’est pas le cas des autres structures. En créant
un cadre chaleureux, voire maternant, stable, mais eégalement ferme, ce systeme devient méme
quelquefois pour certains une « deuxiéme famille », comme 1’énoncent quelques résidents,
famille sur laquelle ils vont pouvoir s’étayer. Il existe pour eux un sentiment d’appartenance
au sein de ce groupe et des solidarités se créent. Outre la mutualité de moyens financiers et
logistiques mis en ceuvre, il y a un véritable partage de ressources personnelles, chacun
apportant ses différences et compétences, souvent complémentaires de celles des autres
résidents et palliant certaines de leurs incapacités. Le handicap est ainsi un peu moins « lourd
a porter » chaque jour, et un sentiment de cohésion, par ce qu’autrui peut lui apporter, mais
aussi par ce en quoi il lui ressemble, peut naitre au sein de ce melting pot. L’aide proposée est
parfois plus facile a accepter, et donc plus utile, quand elle est offerte par un autre comme soi,
a qui on peut a son tour apporter quelque chose.

La capacité d’accueil a échelle humaine (cing personnes) de ce dispositif en constitue
également une force, et va permettre aux résidents de se sentir plus chez eux par 1’intimité des

lieux.

3. Une solution adaptée au handicap psychique

Beaucoup de structures sociales, notamment les CHRS, sont en difficulté face aux
personnes ayant des troubles psychiques graves. Cela témoigne souvent de 1’inadéquation de
leur accueil avec le handicap psychique et le besoin d’un soutien par les équipes
psychiatriques. Ce type de dysfonctionnement peut ainsi étre révélateur du besoin d’un autre
type de structure plus adapté.

Aujourd’hui, la tendance est aux «possibles». Des traitements performants,
permettant méme d’améliorer la symptomatologie négative des personnes atteintes de
schizophrénie, des thérapies basées sur la stimulation du patient, des mesures politiques pour
I’emploi des personnes souffrant d’un handicap, tout est fait pour que le malade mental soit
assimilé dans la société. Mais assimilation ne signifie pas systématiquement insertion. En
effet, assimiler consiste a nier les différences. Pour A. Labregere (108), a propos de
I’assimilation, « L’environnement n’est pas remis en cause, c’est a l'individu de se

normaliser pour entrer en phase avec lui. Ce modeéle, selon lequel un malade ne peut
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s’inserer qu’a la condition d’étre guéri, n’est pas adapté aux malades mentaux, surtout
chroniques ». Reprenant cette définition, J.-P. Arveiller et C. Bonnet (105) basent la notion
d’insertion sur I’idée d’ « un effort partagé de ['individu et de la société d’accueil ». 1Is la
rapprochent du concept d’intégration, qui se situerait a une autre échelle au sein d’un méme
phénomene d’acculturation et ne se limiterait ainsi pas a aider les individus a atteindre des
standards socio-économiques (I’insertion concernerait des domaines particuliers, alors que
I’intégration intéresserait un groupe plus vaste, comme le pays par exemple). Ainsi, J. Costa-
Lascoux (109) analyse: « L'intégration n'est ni la simple insertion socio-économique ni
I'assimilation conduisant a I'effacement des origines. Elle n'est pas I'absorption d'un élément
étranger dans le corps social, elle est une dynamique qui engage toutes les composantes de la
société. Elle a donc nécessairement une dimension citoyenne au sens ou elle engage non
seulement des relations de socialisation, mais une certaine conception de la personne
humaine, la défense des libertés fondamentales dans le respect de la diversité des
appartenances et des convictions. ». Pour la population qui nous intéresse, nous utiliserons
donc le terme d’insertion, plus approprié. Reprenant les idées de S. Weil (110) dans
L’enracinement en 1949, il apparait qu’une personne est insérée si elle a le sentiment de
partager avec les autres un minimum de culture commune, ayant recu de sa communauté un
certain nombre de « racines », et d’y prendre une place reconnue. La communauté « conserve
vivants certains trésors du passé et certains pressentiments d’avenir. Et puisqu’elle a regu,
elle peut a son tour, apporter, « sa participation active et naturelle a l’existence de cette
société » » (110) (105). Quelle est alors la place de la réhabilitation (dans sa définition large et
non dans son interprétation psychiatrique) ? C’est un phénomeéne d’insertion-accommodation.
Contrairement a 1’assimilation, le droit a la différence y est reconnu et ¢’est également a
I’environnement de s’adapter (108). Ce petit détour nous a permis de constater que 1’insertion
peut se faire a travers les différences, et ne peut d’ailleurs se concevoir qu’a travers elles.
C’est ce qui est réalisé dans le dispositif « Familles Gouvernantes ». A partir de la
reconnaissance d’une pathologie psychiatrique qui est source de handicap, un
accompagnement est propose aux résidents en vue de leur retour dans la cité. La différence
n’est pas niée, elle est acceptée, pour a nouveau partager un quotidien. Pour G. Vidon (85),
c’est a ce niveau que réside un des pieges et une des illusions de la réhabilitation (dans son
appellation psychiatrique cette fois) : « La tentation de croire a une possible restitution ad
integrum ». Il ne faut pas oublier que seuls 10 % des patients atteints de schizophrénie
connaitront une évolution leur permettant une bonne autonomie, comme 1’a écrit S.

Hautecouverture (40). Le dispositif présenté sollicite ainsi 1’individu en fonction de ses
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capacités, de ses compétences, de ses envies, pour le valoriser et I’aider a se sentir mieux, tout
en évitant une surstimulation qui pourrait lui étre délétére et synonyme d’échec car non adapté
a la situation. 11 s’agit de repositionner la personne en demandeuse d’aide en fonction de ses

désirs, a son rythme, et non de lui imposer son référentiel.

4. Une réussite partenariale

Si nous avons préalablement étudié quels étaient les freins au sein de la relation
partenariale, de la part des différentes parties prenantes, qui pourraient déstabiliser le
dispositif, force est de constater, apres neuf ans d’évolution, que 1’expérience « Familles
Gouvernantes », rattachée au Pdle 56, représente, dans sa globalité, une réussite. En effet, la
survie du dispositif au départ de I’un de ses membres fondateurs et coordinateur, B. Aubert, et
I’ouverture prochaine de nouvelles unités, sont la preuve que la structure a su trouver son
fonctionnement propre et s’adapter pour se pérenniser. Les raisons sont nombreuses, on peut
citer entre autres :

- la collaboration des secteurs sanitaire et social dans le but d’un travail horizontal,

avec un effort d’acculturation de part et d’autre,

- la création d’une politique de qualité : I’annexe 12 présente un outil d’évaluation

commun, élaboré par B. Aubert, afin d’améliorer le dispositif existant et de faciliter la

communication des différents professionnels. Méme s’il n’a jamais été utilisé tel quel,
ces criteres sont des éléments de travail importants qui ont inspiré d’autres instruments
d’évaluation.

- la moindre valorisation des soignants, prestataires au sein d’une structure de vie, et

non responsables d’une unité de soins, avec le retentissement pécuniaire qui en

découle,

- la réponse positive de I’'UDAF a travailler avec le milieu psychiatrique, pour inscrire

ce projet hors de I’hdpital...

Le partenariat, qui comme nous 1’avons vu, nécessite une dimension d’ouverture,
potentiellement déstabilisatrice, a, dans ce cas, permis de maintenir une identité a la structure.
La convention passée a autorisé une complémentarité autour d’objectifs précis, basée sur un

« accord de volontés ».
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5. Une solution de proximite, potentiellement créatrice

d’initiatives

En tant que dispositif d’alternatives a 1’hospitalisation, les « Familles Gouvernantes »
s’intégrent en partie a la grande famille de la « psychiatrie communautaire », terme vague,
désignant les prises en charge favorisant le « maintien du malade mental dans son milieu,
milieu désignant plusieurs cercles concentriques autour du patient allant de sa famille a
[’ensemble de la cité, en passant par son milieu professionnel, son médecin de famille.... »
(85). Leur action pour les résidents s’effectue donc de maniére délocalisée, sur leur secteur de
vie. Le but est de favoriser leur insertion sociale la ou ces personnes ont décidé de vivre, et ou
souvent résident encore leurs familles. 1ls n’ont plus besoin de I’hopital comme lieu de soins
en tant que tel. Ainsi, dans cette démarche de « déshospitalisation », les lits de secteur,
création du Pole 56, sont aujourd’hui réorientés sur la Maison de Convalescence de
Charleville-sous-Bois, afin de diminuer I’impact de I’hopital psychiatrique (qui gére les
situations de crise et peut étre utilisé pour les résidents dans ce but) et de favoriser les
structures du secteur dans une perspective globale de soins de proximité. Le terme lit de
secteur est d’ailleurs assez explicite a ce sujet.

L’initiative des « Familles Gouvernantes » a donc généré des innovations tant dans le
domaine sanitaire, avec I’apparition des lits de secteur, que dans secteur social avec la
création d’emplois de proximité. Aussi appelés hospitalisations séquentielles ailleurs en
France, les lits de secteurs, aujourd’hui utilisés dans d’autres services du CHS de Jury-lés-
Metz permettent de « "déurgentiser™ la relation aux équipes soignantes, et donc de mettre en
place une temporalité autre que l'immédiateté », comme le rappellent J.-D. Guelfi et F.
Rouillon (111). Rappelons que cette pratique au Pole 56 fut initiée a la demande d’un patient
qui ressentait la nécessité de réaliser des micro sé€jours de rupture a I’hopital. Le concept fut
étudié et adopté, paraissant également intéressant pour d’autres personnes. Une équipe de
psychiatrie du CHU de Nantes (112) a travaillé sur ce sujet : « Réintroduisant temporalité et
contractualisation des soins, les hospitalisations séquentielles sont donc particulierement
utiles vis-a-vis des sujets pour lesquels il est difficile de maintenir un rapport au temps, a
I’autre », notamment les personnes atteintes de psychose chronique. « Elles apportent un
bénéfice certain pour les équipes et quelques patients : sortant de la logique de la nécessaire
décompensation pour bénéficier de ce soin intensif, elles permettent au sujet de se stabiliser

dans ce cadre » (112). De plus, cette pratique peut étre intéressante d’un point de vue du taux
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de rotation des lits, exprimant le nombre de malades ayant occupé tour a tour le méme lit
pendant une durée donnée. En termes de colt mensuel du lit, plus il y a de malades ayant
séjourné dans un méme lit, moins le codt de revient de celui-ci est important. Selon B. Aubert,
un lit de secteur du Péle 56 pourrait recevoir sept a dix personnes sur un mois, alors que des
études internationales, comme celle de L.-M. Davies et al. (113), sur ’occupation des lits
conventionnels en psychiatrie adulte font état de deux a trois patients seulement. Nous ne
pouvons évidemment pas tirer de conclusions concretes de ces chiffres, étant donné le
manque d’information en France et le caractére officieux de nos chiffres, mais nous pouvons
ainsi deviner 1’impact des lits de secteur et il serait intéressant d’étudier de maniére plus
approfondie leur intérét financier.

En étant instituées, les « Familles Gouvernantes » ont également créé des emplois de
proximité. Le métier de gouvernante n’existait pas auparavant dans le département. Cette
particularité du systeme de créer des emplois, notamment dans une zone géographique en
difficulté, par des personnes atteintes de troubles psychiatriques autofinancant leur projet de
vie, peut étre un atout vis-a-vis des pouvoirs publics. Le dispositif répond donc a une double

solidarite, a la fois envers les résidents, mais aussi par rapport aux aidants.

6. Un moindre co(t financier

Enfin, et non de moindre importance dans le contexte économique actuel, les
« Familles Gouvernantes » représentent une solution peu onéreuse pour les institutions. Ainsi,
toujours selon notre entretien avec B. Aubert, le prix de revient en « Familles Gouvernantes »,
en France, serait le plus faible & débourser par le Conseil Général (par le biais de ’AAH),
pour le placement de personnes en situation de handicap, avec environ 35 euros de frais par
jour, soit trois fois moins onéreux qu’un établissement traditionnel. Cela serait dd notamment
a la diminution du cofit des soignants étant donné que la structure ne dépend pas de I’hopital.
Les infirmiers du réseau n’ont pas été spécialement embauchés pour le dispositif, il s’agit
d’un redéploiement de 1’équipe soignante. Autrement dit, les ressources humaines ont été
réorientées dans le cadre d’un projet de soins, sans que la masse salariale ne soit alourdie.
Pour ce qui est des sejours hospitaliers, leur codt est également diminué, puisque comme le
mentionne notre étude, les plus longues durées d’hospitalisation, ainsi que le nombre

d’hospitalisations de plus d’un mois se sont significativement infléchis.
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Comparons maintenant cela aux dépenses liées a la schizophrénie. En France, S.
Hautecouverture (40) retrouve en 2006 un colt moyen de prise en charge estimé a 15000
euros par an pour une personne malade alors qu’en 1997, I’équipe de F. Rouillon (114)
I’évaluait a 13347 millions de francs au niveau national, réévalué a 9257 euros par patient par
an en 2004. Au cours des trente derniéres années, ce montant a augmenté dans les pays
industrialisés, c’est pourquoi, selon D. Capdevielle (53), « la tendance générale des politiques
de santé va vers une diminution des séjours hospitaliers de longue durée au profit d’une
stabilisation a court terme a [’hdpital suivie d’une prise en charge sur le long terme en
ambulatoire ». La répartition des dépenses est trés variable d’un pays a un autre. Ainsi, les
cotts liés a I’hospitalisation représentaient 55% du montant total en France en 1992 (114),
contre 74% en 1991 en Grande-Bretagne (115), et seulement 16,5% en 1995 en Italie (116)
(pays ou la diminution du nombre de lits a été la plus importante). D’autre part, le codt relatif
des traitements reste faible, dans les pays industrialisés, et ce « malgré le développement des
neuroleptiques de seconde génération pourtant bien plus chers que les neuroleptiques de
premiere génération » (53). Malgré la désinstitutionnalisation, les dépenses liées a la
schizophrénie soit continuent d’augmenter, soit restent stables. Les patients étant les plus
dispendieux sont bien évidemment ceux dont la durée de séjour a I’hopital est prolongée. Par
exemple, en Suéde, en 1995, Jonsson et Walinder (117) ont rapporté que les dépenses des
patients souffrant de schizophrénie résistante (soit 25% de la population schizophréne)
correspondaient a 46% du colt total des personnes hospitalisées pour schizophrénie. Mais
cela ne suffit pas a expliquer ce montant élevé. Une étude trés précise des colts a été réalisee
au Royaume Uni (118) sur les différentes populations de personnes atteintes de
schizophrénie : a domicile, en institution, en prison, sans domicile fixe. Cumulant codts direct
et indirect, les montants varient de 39320 Livres par individu par an pour ceux SDF, 42342
Livres pour ceux a domicile a 71162 Livres pour les patients en institution. Les personnes
incarcérées (2086 Livres) présentent un codt bien moindre. Le développement des structures
alternatives, notamment par la disponibilité requise en personnel, présente un cot élevé pour
D. Capdevielle (53) et M. Knapp (119). Rappelons de plus que la sortic de 1’hopital des
« hospitalisés sociaux » s’est effectuée grace a I’AAH, et qui devrait atteindre 6,23 milliards
d’euros de dépense & I’Etat en 2010 selon Les Echos en octobre 2009.

C’est ainsi que le dispositif « Familles Gouvernantes » semble présenter un intérét
économique, en réduisant notamment les dépenses en personnel soignant et en durée

d’hospitalisation.
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En conclusion : Par leur originalité et leur expérience du handicap psychique, les « Familles
Gouvernantes » ont su s’imposer comme une des composantes essentielles du paysage actuel
des alternatives a I’hospitalisation. Leur impact sur le colt de la prise en charge des personnes
invalidées par la maladie constitue une force dans le contexte socio-économique

d’aujourd’hui et de demain.

D) Perspectives

Les « Familles Gouvernantes » sont une de ces solutions, nees et bricolées «sur le
terrain », pour répondre a la problématique de 1’hébergement des personnes atteintes d’une
pathologie psychiatrique invalidante. Elles appartiennent a la grande famille des entreprises
originales émergeant, aujourd’hui, ¢a et la, notamment pour les patients psychotiques
chroniques, stabilises, ne nécessitant plus de soins constants, mais un étayage, une animation
psychique et des conditions satisfaisantes de logement. Ces structures ont pour
caractéristiques de :

— prendre en charge un petit nombre de résidents

— étre ouvertes sur I’extéricur

- étre installées dans la cité

— proposer une intervention psychiatrique dans un lieu dit « social » évitant, de ce fait
une suraliénisation.

Ainsi, les lois du 2 Janvier 2002 et du 11 Février 2005, introduisant la notion de
handicap psychique, ont ouvert le champ a de nouvelles modalités d’accompagnement
proposées dans le cadre de plans de compensation du handicap validés par les MDPH pour
aider au maintien, au retour en milieu ordinaire ou de travail :

- des établissements spécialisés : foyers de vie, foyers d’accueil médicalisé, maisons
d’accueil spécialisé ;

- des alternatives a [I’hospitalisation en psychiatric : appartements associatifs,
résidences-services, familles gouvernantes, etc. ;

- des services d’accompagnement spécialisés a composante soignante et/ou socio-
éducative : SAMSAH et SAVS ;

- des mécanismes de compensation financiére permettant d’accéder a de nouveaux

services a domicile : aides humaines, aides techniques.
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L’influence accrue des usagers, le remplacement du concept de maladie par celui
d’incapacité et de handicap, le retour aux soins dans la communauté font qu’il n’est désormais
plus suffisant de parler de professionnels du soin, mais de professionnels de
I’accompagnement, et de reconnaitre leur qualification, explique B. Durand (120). La notion
de « cure » s’integre dorénavant dans celle du « care », prenant en compte le « soin » dans sa
dimension globale (120).

Parmi ces dispositifs, les SAMSAH, ou Services d’Accompagnement Médico-Social
pour Adultes Handicapés, ont été créés en 2005 (121). Leur vocation est d’assurer des
missions contribuant a la réalisation du projet de vie de personnes adultes handicapées par un
accompagnement adapté, comportant des prestations de soins, favorisant le maintien ou la
restauration de leurs liens familiaux, sociaux, scolaires, universitaires ou professionnels et
facilitant leur accés a I’ensemble des services offerts par la collectivité (Article D.312-155-9
du Code de I’ Action Sociale et des Familles). 1ls se situent donc a la croisée des projets de vie
et de soins, en procurant assistance dans les actes essentiels de 1’existence, apprentissage a
I’autonomie, des soins réguliers et coordonnés, un accompagnement médical, paramédical et
social en milieu ouvert. Pour se faire, les SAMSAH peuvent étre autonomes ou rattachés aux
structures médico-sociales (FAM, MAS...), aux ESAT, ou aux services d’accompagnement et
de soins infirmiers a domicile. Ces prestations, délivrées dans les locaux des SAMSAH, au
domicile ou a tout endroit que la personne peut fréquenter, sont assurées par une équipe
pluridisciplinaire, pouvant réunir : assistants sociaux, éducateurs, conseillers en économie
sociale et familiale, chargés d’insertion, psychologues, kinésithérapeutes, ergothérapeutes,
orthophonistes, infirmiers, médecins... Les SAMSAH viennent ainsi répondre & une carence
existant dans les dispositifs d’accompagnement médico-sociaux hors institution, et sont
vouées a travailler en lien avec les équipes de soins psychiatriques. Ces services a domicile
pourraient ainsi intervenir au sein méme des « Familles Gouvernantes ». Le projet évoqué par
V. Bouchet, I’assistante sociale du service, de mettre en place un « animateur » au sein du
dispositif, n’avait pu voir le jour faute de subventions du secteur hospitalier. Nous pensons
qu’il pourrait étre intéressant de revoir une telle initiative dans le cadre des SAMSAH, dont le
mode de financement est autre.

De fait, de nouvelles articulations sont a construire entre la sphére du soin
psychiatrique et les strategies de réhabilitation psychosociale incluant les différents leviers
existants (accompagnement médico-social...). L’impact sur les pratiques est majeur, tant pour
I’évaluation, la définition des plans de soins et de services, la capacité a coordonner et les

stratégies d’intégration des soins que pour les services en santé mentale. Il reste maintenant a
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savoir comment ce partenariat pourra s’intégrer dans le cadre de la loi HPST (Hopital,

Patients, Santé et Territoires).
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CONCLUSION

Pour Henri Ey (122), la maladie mentale est une maladie de I’adaptation sociale. Elle
est également facteur d’exclusion du champ relationnel, et donc du lien sociétaire. Ainsi,
considérer les personnes atteintes de troubles psychiatriques invalidants, et notamment les
patients psychotiques chroniques, comme appartenant au champ de 1’exclusion sociale au titre
de leur handicap est une réalité. Pour ces individus, a la croisée du sanitaire et du social, les
projets cloisonnés se sont avérés inefficaces : difficultés d’insertion au sein de la cité pour les
solutions issues du domaine sanitaire et retours itératifs a 1’hdpital psychiatrique pour les
interventions sociales. Une action commune s’imposait donc. C’est au travers du champ des
alternatives a I’hospitalisation que le Péle 56 du CHS de Jury-lés-Metz et ’'UDAF de la
Moselle décident de créer, ensemble, en mars 2001, inspiré de I’exemple de la Marne, le
dispositif « Familles Gouvernantes » sur le département. Ainsi, nait en France la premiere
structure d’hébergement adapté pour les personnes rendues dépendantes par une maladie
mentale issue d’un partenariat entre un service de psychiatrie et le secteur social.

Ce dispositif, nous 1’avons découvert au cours de notre stage au sein du P6le 56. Nous
avions alors été surprise et enthousiasmée par la prise en charge globale qui était proposée aux
résidents grace a un accompagnement au quotidien des secteurs sanitaire, social et surtout de
la gouvernante, clef de vodte du systeme. Par la suite, pour bien des patients que nous avons
rencontrés, les « Familles Gouvernantes » étaient présentes a notre esprit, et nous auraient
semblé étre une orientation intéressante. Devant le constat de manque ressenti de leur absence
dans notre pratique quotidienne, et I’impression de bien-fondé du dispositif qui s’imposait a
nous, NoUs nous sommes interrogée sur le sentiment des résidents a ce sujet.

De ce fait, la présente étude a cherché a décrire les caractéristiques socio-
démographiques et la trajectoire de soins de 41 résidents de ce dispositif, ainsi qu’a recueillir
leur point de vue & ce sujet.

Notre premier objectif était de typer cette population. Nous avons pu constater que
les pensionnaires présentaient un certain degré d’homogénéité entre eux, et que leurs
caractéristiques étaient semblables a celles des individus schizophrénes dans la population
génerale. Le dispositif répond donc a un probleme de santé publique en se proposant comme
solution a une population toujours plus nombreuse de personnes rendues dépendantes par une
maladie mentale.

Notre deuxieme objectif consistait a connaitre le point de vue des usagers sur les

« Familles Gouvernantes » afin de savoir s’ils en étaient satisfaits. Nous avons pu remarquer
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que cela fut le cas a bien des €gards, notamment en ce qui concerne le gain d’autonomie, le
sentiment de bien-étre, 1’intérét qu’on leur porte et le type d’aide apportée, ainsi que pour les
criteres liés au vécu de la pathologie. Pour d’autres domaines, 1’amélioration fut moindre,
comme par exemple les relations socio-familiales et le fait de se sentir « Chez-soi ». Mission
réussie donc en partie pour ce dispositif.

Notre troisieme objectif visait a rechercher des facteurs qui seraient susceptibles
d’influencer le vécu des résidents au sein de la structure. Il semblerait ainsi que le sexe
féminin puisse étre un indicateur de « bonne intégration » ressentie. Nous avons également pu
mettre en évidence le role central joué par la gouvernante pour les pensionnaires dans les
actes de la vie quotidienne et dans les contacts qu’elle peut instaurer avec leurs relations
socio-familiales. Toujours selon notre travail, le vécu de la maladie serait en lien avec les
rapports qu’entretient le patient avec les soignants et dépendant de 1’ambiance au sein du lieu
de vie, insistant donc sur le réle crucial du logement chez ces personnes. Le bien-étre serait
d’ailleurs 1ié au sentiment de « Chez-soi », mais aussi a I’amélioration des relations sociales et
de la perception d’un changement dans leur existence.

Nous avons rencontré de nombreux biais dans la réalisation de cette enquéte,
notamment dans la compréhension du questionnaire et la désirabilité des résidents vis-a-vis de
leurs réponses. Notre étude a également pati d’une faible puissance devant le peu de
personnes interrogées nous empéchant de comparer des sous-groupes au sein de notre
population. D’autres travaux seraient donc nécessaires pour confirmer ces premiers résultats,
notamment aupreés d’un échantillon plus important ou en utilisant un questionnaire validé dans
un domaine particulier (qualité de vie, grille d’autonomie...).

A T’heure actuelle, il n’existe pas deux dispositifs « Familles Gouvernantes »
semblables sur le territoire. Pour I’'UDAF, I’autofinancement du dispositif par les résidents ne
suffirait plus a inscrire le projet dans la durée. Il serait donc nécessaire d’établir une sécurité
juridique et financiere pour le dispositif. Attention cependant de rester vigilant a ne pas perdre
la spécificité de la structure. D’autant plus que les résultats de notre étude semblent étre
comparables a ceux obtenus par I’'UNAF, en 2007, au niveau national, dans une enquéte
similaire. Cela nous laisse penser que malgré leur diversite, les « Familles Gouvernantes » ont
su trouver une unité et une identité auprés des résidents. Née de la volonté d’une poignée de
professionnels, soucieux de I’avenir des personnes présentant un handicap psychique, la
structure a su aujourd’hui se pérenniser grace a la satisfaction et la motivation des individus
concernés. Nous pensons qu’il serait intéressant et trés pertinent de développer cette étude en

comparant les résidents de « Familles Gouvernantes » avec ceux d’autres dispositifs de vie,
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comme les appartements associatifs par exemple. De méme, réaliser un travail visant a
recueillir le point de vue des gouvernantes, point névralgique de la structure, serait tout a fait
approprié.

De nombreuses critiques peuvent étre adressées au dispositif, notamment en ce qui
concerne le recrutement et ’accompagnement des gouvernantes. Néanmoins, nous espérons
avoir pu montrer I’intérét, tant pour les patients, que pour les soignants et les partenaires
sociaux, d’une structure audacieuse d’alternative a 1’hospitalisation, celle des « Familles
Gouvernantes », et d’une juste collaboration entre les intervenants qui gravitent
habituellement autour des personnes en perte d’autonomie par rapport a une maladie mentale.
Seule la création permanente est potentiellement soignante, c¢’est du moins ce que nous
apprend la psychothérapie institutionnelle. Les « Familles Gouvernantes », solution
innovante, en laissant la libre gestion du quotidien a un « non-soignant », en travaillant sur le
partenariat sanitaire/social, mais aussi par son mode de financement, I’illustrent ainsi

parfaitement.
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ANNEXES

Annexe 1 : Secteurs du Centre Hospitalier Spécialisé de Jury-les-Metz

Secteurs du Centre Hospitalier de Jury

et structures externes

| CM.P. Cité sociale
2, rue de Touraine
ML Ge sectear | WFAH‘E":_K

66, Tue de Verdun . -I
57700 HAYANGE : 57 G 06 / .
C.M.F. Se secteur
4, rue des Roses
. - 57185 CLOUANGE
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Annexe 2 : Cartographie des services « Familles Gouvernantes » en France

UNAF - 2009

UDAF ayant un dispositif « Famille Gouvernante »

= Alpes-Maritimes (06) = Moselle (57)

= Bouches du Rhéne (13) = Hautes-Pyrénées (65)
= Charente (16) = Bas-Rhin (67)

= Dordogne (24) = Deux-Sévres (79)

= Gers (32) = Tarn (81)

= Lot-et-Garonne (47) = Vienne 86)

= Marne (51) = Haute-Vienne (87)

Morbihan (56)
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Annexe 3 : Demande d’admission en « Familles Gouvernantes »

RECUEIL D’INFORMATIONS

EVALUATION DEPENDANCE POUR ORIENTATION « FAMILLES
GOUVERNANTES »

| - IDENTIFICATION EQUIPE

SECTEUR (si Psychiatrie)

MEDECIN RESPONSABLE

MEDECIN REFERENT

INFIRMIER(ERE)
INTERVENANT(E)

AUTRE (S) INTERVENANT (S)

Il - RENSEIGNEMENTS ADMINISTRATIFS

NOM & NE ()l i
Prénom : ........ccoooiiiiiiiiiiii, Date de Naissance : .................... Age: ...
Adresse :

Lieude Vie aCtUel © .. ..o
Situation de famille :
Célibataire  Vie maritale  Marié (e) Séparé (e) Divorcé (e) Veuf (ve)

RESSOURCES :

NATURE MONTANT
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CHARGES FIXES (crédits, pension alimentaire, dettes...) :

NATURE MONTANT
Mesure de Protection (type et coordonnées Mandataire) :................coeeviiiiiiiniinnnn..
N COTOREP : ..o e e
Taux d’Invalidite © ... i

Environnement familial : (indiquer le niveau d’implication et de disponibilité des proches

111 - RENSEIGNEMENTS MEDICAUX
Nom du Médecin traitant @ ...........cooiiii e
DIAGNOSTIC & .. vttt et e e e
Histoirede lamaladie : ... ...
Facteurs de rechute et/ou de réhospitalisation : ...
Histoire de la prise en Charge @ .. ..o
Evaluation actuelle de lapriseencharge : ..........coooiiiiiiiiiii e

HaNdiCap (5) @SSOCIE (S) & .vuinritii et e e e e e e

IV —AUTONOMIE DE I’INTERESSE (E)

Explorer les niveaux d’incitation, de stimulation, de surveillance, de ritualisation, de cadrage
9 9 b 9

« ACTES ESSENTIELS DE LAVIE QUOTIDIENNE »

L’INTERESSE (E) PEUT-IL (ELLE)| OUI | NON| SI NON : PRECISER NIVEAU D’AIDE

- quitter son lit
- se coucher
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- se lever d’une chaise

- faire sa toilette

- s’habiller
- se déshabiller

- se déplacer (préciser avec ou sans
appareillage)
* a I’intérieur de sa chambre
* a P'intérieur de son logement
* emprunter les escaliers
* a I’extérieur

- maitriser ses fonctions
* urinaires
* anales

- utiliser les WC

- mettre des changes a usage unique

- manger
- boire

- cohérence (propos et comportement)

- orientation temporo-spatiale

- préparer et prendre son traitement

- a-t-il (elle) besoin d’un cadre de prise
en charge

« GESTION DE L’ENVIRONNEMENT »

L’intéressé (e) peut-il (elle)

Observations

- s’exprimer

- comprendre ce que I’on dit

- lire

- écrire

- téléphoner

- répondre au téléphone

- gérer son budget

- préparer ses repas

- faire ses courses

- faire son ménage

V — CONDITIONS DE VIE

Aménagements a prévoir dans le futur domicile (adaptés au niveau de dépendance du
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VI - PARTENAIRES IMPLIQUES

Périodicité de I’intervention
(nombre d’heures — Depuis le)

Prise en charge

Service de soins a domicile

Kinésithérapeute

Infirmiére

Aide soignante

Assistante sociale

Auxiliaire de vie

Aide ménagere

Portage de repas

Médecin traitant

Autres (a préciser)

Prise en charge psy.

Famille

Délégué (e) a la tutelle

Service de suite

Autres services sociaux

Autres
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Annexe 4 : Evaluation du ressenti des résidents sur le dispositif « Familles Gouvernantes »

QUESTIONNAIRE « FAMILLES GOUVERNANTES »

Mettre une croix sur I'axe en fonction de combien vous étes d'accord avec la proposition.

(Modeéle des réglettes de douleur)

1) Est-ce que vous seriez d'accord avec moi si je vous dis que la « Famille
Gouvernante » a changé votre vie?
Pas du tout | \ Tout a fait

d’accord | d’accord

2) Si cela a changé votre vie, étes-vous d'accord avec moi quand je vous dis que la
« Famille Gouvernante » a amélioré votre vie?

Pas du tout | \ Tout a fait

d’accord | d’accord

3) Est-ce que vous seriez d'accord avec moi si je vous dis que vos relations familiales
(parents, grands-parents, fréres & sceurs...) se sont améliorées depuis votre
admission en « Famille Gouvernante »? (visites plus fréquentes, correspondances,
satisfaction de se voir...)

Pas du tout | Tout a fait
d’accord | d’accord
Pourquoi?

4) Est-ce que vous seriez d'accord avec moi si je vous dis que vos relations sociales
(autres résidents, amis, copains, connaissances, travail, associations, activiteés,
loisirs...) se sont améliorées depuis que vous étes en « Famille Gouvernante »?

Pas du tout Tout a fait
d’accord d’accord
Pourquoi?
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5) Est-ce que vous seriez d*accord avec moi si je vous dis que vous vous sentez plus
autonome (vous vous débrouillez mieux) dans les gestes de tous les jours
(préparation et prise des repas, hygiéne corporelle, nettoyage de I'appartement,
gestion du temps, loisirs & activités...) depuis que vous étes en « Famille
Gouvernante « ?

Pas dutout | Tout a fait

d’accord | d’accord

6) Est-ce que vous seriez d'accord avec moi si je vous dis que vous vivez mieux vos
difficultés psychologiques (problemes de concentration, de sommeil, de
comportement, anxiété, difficultés a sortir de ’appartement...), depuis que vous
étes en « Famille Gouvernante »?

Pas du tout | Tout a fait
d’accord | d’accord
Pourquoi?

7) Est-ce que vous seriez d'accord avec moi si je vous dis que vous prenez mieux vos
médicaments depuis que vous étes en « Famille Gouvernante »?

Pas du tout | Tout a fait

d’accord | d’accord

8) Est-ce que vous seriez d'accord avec moi si je vous dis que vous vous sentez
mieux aidé par I'équipe soignante (infirmiers, médecins...) depuis que vous étes
en « Famille Gouvernante »?

Pas du tout | Tout a fait
d’accord | d’accord
Pourquoi?

9) Est-ce que vous seriez d'accord avec moi si je vous dis que la présence de la
gouvernante vous aide dans la vie de tous les jours,

Pas du tout | Tout & fait
d’accord | d’accord
En quoi?

B TAaches ménageres, hygiéne corporelle...
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Pas du tout | \ Tout a fait

d’accord | d’accord

B Animation au sein du groupe de résidents (bonne ambiance dans
I'appartement, activités, sorties a I'extérieur...)

Pas du tout | \ Tout a fait

d’accord | d’accord

B Prise des médicaments

Pas du tout | \ Tout a fait

d’accord | d’accord

B Communication avec les autres intervenants (infirmiers, médecins, hépital,
assistante sociale, tutelle...)

Pas du tout | \ Tout a fait

d’accord | d’accord

B Liens avec vos relations sociales (famille, amis, travail, associations, loisirs...)

Pas du tout | \ Tout a fait

d’accord | d’accord

B Autres, préciser:

Pas du tout | \ Tout a fait

d’accord | d’accord

10) Est-ce que vous seriez d'accord avec moi si je vous dis que vous vous sentez chez
vous dans ce logement?

Pas du tout | \ Tout a fait

d’accord | d’accord

11) Est-ce que vous seriez d'accord avec moi si je vous dis que la vie en « Famille
Gouvernante » vous apporte plus de bien-étre?

Pas du tout | \ Tout a fait
d’accord | d’accord
Pourquoi?
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12) Est-ce que vous seriez d*accord avec moi si je vous dis que I'on pourrait
améliorer des choses au sein du dispositif « Famille Gouvernante »?

Pas du tout | Tout & fait
d’accord | d’accord
Lesquelles?

13) Ou préférez-vous vivre ? (« Familles Gouvernantes », Hopital, Appartement
particulier, Dans la famille, Autres...)

14) Avez-vous autre chose a dire au sujet des « Familles Gouvernantes »?
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Annexe 5 : Comparaison du ressenti en fonction du sexe

Changement
Amélioration

Famille

Pourquoi?
Pas de réponse
Moins de disputes
Sécurisant pour la famille
Plus de considération par la famille
Maintien du statut de « malade »
Eloignement géographique

Relations sociales
Pourquoi?
Pas de réponse
Eloignement géographique
Tri & arrét des mauvaises

fréquentations
Présence des autres résidents

Se sent mieux « dans sa peau »
Sentiment de honte

Autonomie

Maladie

Pourquoi?
Pas de réponse
Observance
Environnement protecteur
Vie en collectivité
Présence de la gouvernante
Se sent mieux
Ne se sent pas malade
Ecoute
Connaissance de la maladie
Impression de surveillance
Pathologie somatique intercurrente

Observance

Soignants
Pourquoi?
Pas de réponse
Disponibilité
Modification de la relation par le

logement
Régularité

Autres

Gouvernante

Quotidien

Animation

Médicaments
Intervenants

Relations socio-familiales

Chez soi

Hommes Femmes

N=31 (75.6%) N=10 (24.4%)

N %/moy ET* N %/moy ET* p**

31 7,5 2,8 10 8,8 1,3 0,224

31 7,3 2,6 10 8 2,2 0,5003

31 58 2,9 10 58 3,9 0,6363
0,2137

10 32,3 1 11,1

6 19,4 2 22,2

9 29 2 22,2

2 6,5 2 22,2

1 3,2 2 22,2

3 9,7

31 6,1 2,6 10 8 3,5 0,0149
0,0062

7 22,6

6 19,4

7 22,6

6 194 8 88,9

4 12,9 1 11,1

1 3,2

31 6,8 2,4 10 7,4 3,1 0,2783

31 7,4 2,1 10 8 2,3 0,2455
0,5351

4 12,9 .

7 22,6 1 10

5 16,1 1 10

2 6,5 2 20

5 16,1 1 10

2 6,5 1 10

2 6,5 2 20

2 6,5 1 10

1 3,2

1 3,2 .

1 10

30 8,7 2,1 10 7,9 3,5 0,9727

31 7,7 2,2 10 9,2 1,7 0,0332
0,1993

8 25,8 .

20 64,5 7 77,8

1 3,2 1 11,1

1 3,2 .

1 3,2 1 11,1

31 8,4 2 10 9,8 0,4 0,0106

31 8,3 2,2 10 8,6 31 0,2719

31 8 1,9 10 9,1 1,7 0,0274

30 8,4 2,3 10 8,8 3,1 0,2833

31 7,8 2,8 10 9,4 1,1 0,0121

31 7,6 2,6 10 8,8 2,2 0,0221

31 6,6 2,9 10 8 34 0,1226
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Bien-étre 31 7,6 2 10 8,4 3,2 0,0274

Pourquoi? 0,6794
Pas de réponse 1 3,2 .
Sécurité 8 25,8 2 20
Ecoute 1 3,2
Liberté 2 6,5
Assistance 1 3,2 .
Vie avec les autres 5 16,1 1 10
Style de vie 6 19,4 3 30
Insatisfaction / autres hébergements . 1 10
Considération de la famille 1 3,2 .
Référent 1 3,2 2 20
Surveillance 5 16,1 1 10
A améliorer 31 5,5 2,7 10 6,2 3,1 0,3686
Pourquoi? 0,8413
Pas de réponse 4 12,9 1 10
Plus de résidents 1 3,2
Moins de résidents 2 6,5 .
Autres résidents . 1 10
Décoration 2 6,5
Nourriture 2 6,5 .
Activités 15 48,4 7 70
Liberté 4 12,9 1 10
Gouvernante plus présente 1 3,2
Lieu de vie préféré 1
Famille Gouvernante 22 71 8 80
Domicile particulier 5 16,1 1 10
Famille 4 12,9 1 10
« Quelque chose a ajouter? » 0,2651
Pas de réponse 18 58,1 3 30
Spécialiser le dispositif (ex personnes 1 3,2
agées)
Activités 1 3,2 1 10
Sécurité . 1 10
Qualité de vie 6 19,4 5 50
Plus de présence de la gouvernante 2 6,5
Rendre non fumeur 1 3,2
Liens avec la tutrice 1 3,2
Problémes entre résidents 1 3,2
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Annexe 6. Comparaison du ressenti en fonction de 1I’enfance

Domicile Parental Autres
N=34 (82.9%) N=7 (17.1%)
N %/moy ET* N %/moy ET* p**

Changement 34 8,2 19 7 5,9 4,5 0,574
Amélioration 34 7,6 2,3 7 6,9 34 0,7005
Famille 34 5,9 3,1 7 54 3,7 0,7806
Pourquoi? 0,5443

Pas de réponse 8 24,2 3 42,9

Moins de disputes 8 24,2 .

Sécurisant pour la famille 9 27,3 2 28,6

Plus de considération par la famille 3 9,1 1 14,3

Maintien du statut de « malade » 3 9,1 .

Eloignement géographique 2 6,1 1 14,3
Relations sociales 34 6,9 2,8 7 54 3,2 0,2277
Pourquoi? 0,4569

Pas de réponse 6 18,2 1 14,3

Eloignement géographique 5 15,2 1 14,3

Tri & arrét des mauvaises 4 12,1 3 42,9

fréquentations

Présence des autres résidents 13 39,4 1 14,3

Se sent mieux « dans sa peau » 4 12,1 1 14,3

Sentiment de honte 1 3
Autonomie 34 6,9 2,5 7 7,4 2,7 0,5535
Maladie 34 73 2,2 7 8,9 1,1 0,0396
Pourquoi? 0,6074

Pas de réponse 4 11,8 .

Observance 7 20,6 1 14,3

Environnement protecteur 5 14,7 1 14,3

Vie en collectivité 4 11,8 .

Présence de la gouvernante 4 11,8 2 28,6

Se sent mieux 3 8,8 .

Ne se sent pas malade 3 8,8 1 14,3

Ecoute 2 5,9 1 14,3

Connaissance de la maladie . 1 14,3

Impression de surveillance 1 2,9

Pathologie somatique intercurrente 1 2,9
Observance 33 8,2 2,6 7 9,8 0,4 0,1717
Soignants 34 7,8 2,2 7 9,1 1,7 0,0919
Pourquoi? 0,3728

Pas de réponse 8 24,2 .

Disponibilité 21 63,6 6 85,7

Modification de la relation par le 2 6,1

logement

Régularité 1 3 .

Autres 1 3 1 14,3
Gouvernante 34 8,8 1,6 7 8,1 2,6 0,5523
Vie quotidienne 34 8,5 2,3 7 7,7 33 0,6287
Animation 34 8,3 1,8 7 8,4 2,3 0,5494
Médicaments 33 8,6 2,3 7 79 3,2 0,853
Intervenants 34 8,5 2 7 6,7 4,3 0,5838
Relations socio-familiales 34 7,8 2,7 7 8,4 1,5 1
Chez soi 34 6,9 3 7 6,9 3,7 0,8879
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Bien-étre
Pourquoi?

A améliorer
Pourquoi?

Lieu de vie préféré

Pas de réponse

Sécurité

Ecoute

Liberté

Assistance

Vie avec les autres

Style de vie

Insatisfaction / autres hébergements
Considération de la famille
Référent

Surveillance

Pas de réponse

Plus de résidents

Moins de résidents

Autres résidents
Décoration

Nourriture

Activités

Liberté

Gouvernante plus présente

Famille Gouvernante
Domicile particulier
Famille

« Quelque chose a ajouter? »

Pas de réponse

Spécialiser le dispositif (ex personnes
agées)

Activités

Sécurité

Qualité de vie

Plus de présence de la gouvernante
Rendre non fumeur

Liens avec la tutrice

Problémes entre résidents

w
A WKL, P, 0O DAL N R O N

w
N = = N~ B »

- W

25

17

2,9
23,5
2,9
5,9
2,9
11,8
23,5
2,9
2,9
8,8
11,8

5,7

11,8
2,9
5,9
2,9
2,9
5,9

55,9
8,8
2,9

73,5
11,8
14,7

50
2,9

5,9
2,9
29,4

2,9
2,9
2,9

2,2

2,8

6,9

28,6

28,6
14,3

28,6

53

14,3

14,3

42,9
28,6

71,4
28,6

57,1

14,3
28,6

3

3,2

0,3107
0,9289

0,7542
0,7305

0,5193

0,2761

* écart-type

** Test exact de Fisher pour variables qualitatives, test de Wilcoxon pour les variables quantitatives
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Annexe 7. Comparaison du ressenti en fonction du niveau d’études

Changement
Amélioration

Famille

Pourquoi?
Pas de réponse
Moins de disputes
Sécurisant pour la famille
Plus de considération par la famille
Maintien du statut de « malade »
Eloignement géographique

Relations sociales

Pourquoi?
Pas de réponse
Eloignement géographique
Tri & arrét des mauvaises
fréquentations
Présence des autres résidents
Se sent mieux « dans sa peau »
Sentiment de honte
Autonomie
Maladie
pourquoi?
Pas de réponse
Observance
Environnement protecteur
Vie en collectivité
Présence de la gouvernante
Se sent mieux
Ne se sent pas malade
Ecoute
Connaissance de la maladie
Impression de surveillance
Pathologie somatique intercurrente
Observance
Soignants
Pourquoi?
Pas de réponse
Disponibilité
Modification de la relation par le
logement
Régularité
Autres
Gouvernante
Vie quotidienne
Animation
Médicaments
Intervenants

Relations socio-familiales

Peu qualifiés (<BEPC, IMPro)

N=16 (39.0%)

Qualification
supérieure

(BEP/CAP, BAC,
Etudes supérieures)

N=25 (61.0%)

N %/moy ET*
16 7,3 3
16 7,6 2,6
16 6,8 2,4

4 25

5 31,3

3 18,8

1 6,3

2 12,5

1 6,3
16 6,7 3,1

5 31,3

1 6,3

8 50

2 12,5
16 6,9 2,1
16 7,4 2

2 12,5

3 18,8

3 18,8

3 18,8

1 6,3

2 12,5

1 6,3

1 6,3
16 8,4 2,2
16 7,8 2

2 12,5
10 62,5

1 6,3

1 6,3

2 12,5
16 8,5 2,2
16 8,1 2,6
16 8,3 1,7
16 8,3 2,5
16 7,3 3,6
16 7,6 2,6

25

25

25

N = W oo W

25

(o)}

25

25

o= N NN WA WOooN

24

25

17

25
25
25
24
25
25

%/moy ET* p**
8,2 2,3 0,2226
7,5 2,5 0,8927
5,2 3,4 0,1469

0,6395

29,2

12,5

33,3

12,5

4,2

8,3
6,5 2,8 0,6858
0,0346

8,3

25

25

25

12,5

4,2
7 2,8 0,5363
7,6 2,3 0,536
0,2161

8

32

12

4

12

8

8

8

4

4
8,5 2,7 0,5447
8,2 2,2 0,529
0,2044

25

70,8

4,2
8,8 1,6 0,7705
8,5 2,3 0,7612
8,3 2 0,8174
8,6 2,5 0,9427
8,9 1,2 0,3263
8,1 2,5 0,4904
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Chez soi

Bien-étre
Pourquoi?

A améliorer
Pourquoi?

Pas de réponse
Sécurité

Ecoute

Liberté

Assistance

Vie avec les autres
Style de vie

Insatisfaction / autres
hébergements
Considération de la famille

Référent
Surveillance

Pas de réponse

Plus de résidents

Moins de résidents

Autres résidents
Décoration

Nourriture

Activités

Liberté

Gouvernante plus présente

Lieu de vie préféré

Famille Gouvernante
Domicile particulier
Famille

« Quelque chose a ajouter? »

Pas de réponse
Spécialiser le dispositif (ex
personnes agées)
Activités

Sécurité

Qualité de vie

Plus de présence de la
gouvernante
Rendre non fumeur

Liens avec la tutrice
Problémes entre résidents

16

16

16

N =

w U= N

10

7,3

6,3
25

6,3

12,5
6,3

6,3
12,5
25

53

12,5
6,3
12,5

12,5

6,3
31,3
18,8

62,5
25
12,5

56,3

6,3

31,3
6,3

2,6 25

2,6 25

= 00 N = = = O .

2,8 25

20

12

e ) e

—

6,9

8,1

24

B

16
32

58

12

80

12

48

34

2,2

2,9

0,9675

0,4666
0,2797

0,4938
0,0551

0,3392

* écart-type

** Test exact de Fisher pour variables qualitatives, test de Wilcoxon pour les variables quantitatives

181



Annexe 8 : Comparaison du ressenti en fonction de la profession exercée

Changement
Amélioration

Famille

Pourquoi?
Pas de réponse
Moins de disputes
Sécurisant pour la famille

Plus de considération par la
famille

Maintien du statut de

« malade »

Eloignement géographique

Relations sociales

Pourquoi?
Pas de réponse
Eloignement géographique
Tri & arrét des mauvaises
fréquentations
Présence des autres résidents
Se sent mieux « dans sa
peau »
Sentiment de honte

Autonomie

Maladie

Pourquoi?
Pas de réponse
Observance
Environnement protecteur
Vie en collectivité
Présence de la gouvernante
Se sent mieux
Ne se sent pas malade
Ecoute
Connaissance de la maladie
Impression de surveillance
Pathologie somatique
intercurrente

Observance

Soignants

Pourquoi?
Pas de réponse
Disponibilité
Modification de la relation par
le logement
Régularité
Autres

Gouvernante

Vie quotidienne

Animation

Médicaments

Intervenants

Relations socio-familiales

Jamais travaillé
N=6 (14.6%)

Milieu ordinaire
N=26 (63.4%)

Milieu spécialisé

N=9 (22.0%)

N

N

(5, B

(o) Jie) I Wi o) i o) B )]

%/moy ET* N %/moy ET*
7,4 3 26 8 2,5
7,8 1,9 26 7,5 2,5
6,8 34 26 5,1 3,1

8 30,8
16,7 6 23,1
33,3 6 23,1
16,7 3 11,5
33,3
3 11,5
7,8 3,2 26 6,3 2,5
5 19,2
6 23,1
6 23,1
66,7 7 26,9
333 1 3,8
1 3,8
8,9 1,3 26 6,3 2,6
7,9 1,9 26 7,3 2,3
3 11,5
16,7 6 23,1
5 19,2
16,7 1 3,8
333 2 7,7
33,3 1 3,8
2 7,7
3 11,5
1 3,8
1 3,8
1 3,8
8,9 2 25 8,3 2,7
7,3 2,2 26 8 2,2
7 26,9
83,3 17 65,4
16,7 1 3,8
1 3,8
9,6 0,5 26 8,8 1,6
9,6 0,7 26 8,4 2,4
8,9 1,2 26 7,9 2,1
8,8 1,9 25 8,6 2,4
7,8 3,9 26 8,4 2,1
8,9 1,7 26 7,5 2,8

N N R = =

_

© OV VO OV VvV

%/moy ET* p**
7,7 2,8 0,648
73 3,1 0,955

7 2,9 0,143
0,213
37,5
12,5
37,5
12,5
6,7 3,8 0,262
0,161
25
12,5
37,5
25
7,5 2,3 0,042
8,1 2,1 0,524
0,544
11,1
11,1
11,1
22,2
22,2
22,2
8,7 2,3 0,814
8,8 2,1 0,258
0,289
12,5
62,5
12,5
12,5
79 2,7 0,478
7,4 3 0,278
9,1 1,3 0,172
7,7 3 0,559
8,1 2,9 0,932
8,3 2 0,26
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Chez soi

Bien-étre
Pourquoi?

A améliorer
Pourquoi?

Pas de réponse
Sécurité

Ecoute

Liberté

Assistance

Vie avec les autres
Style de vie

Insatisfaction / autres
hébergements
Considération de la famille

Référent
Surveillance

Pas de réponse

Plus de résidents

Moins de résidents

Autres résidents
Décoration

Nourriture

Activités

Liberté

Gouvernante plus présente

Lieu de vie préféré

Famille Gouvernante
Domicile particulier
Famille

« Quelque chose a ajouter? »

Pas de réponse
Spécialiser le dispositif (ex
personnes agées)
Activités

Sécurité

Qualité de vie

Plus de présence de la
gouvernante
Rendre non fumeur

Liens avec la tutrice
Problémes entre résidents

8,5

8,1

50

16,7
16,7
16,7

53

16,7
33,3

33,3

83,3
16,7

50

33,3

16,7

2,3 26

2,3 26

gD = N = N =

3,9 26

19

13

= 00 = =

6,9

8,1

3,8
26,9
3,8
7,7
3,8
15,4
19,2

3,8
15,4

6,1

7,7
3,8
7,7

3,8
61,5
11,5

3,8

73,1
15,4
11,5

50
3,8

3,8
3,8
30,8
3,8

3,8

2,8

1,7

2,4

—

22,2
11,1
11,1

11,1
11,1

4,5

22,2

11,1
44,4
22,2

66,7
11,1
22,2

3,7

3

0,22

0,871
0,565

0,386
0,151

0,908

0,637

* écart-type

** Test exact de Fisher pour variables qualitatives, test de Kruskal-Wallis pour les variables quantitatives
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Annexe 9 : Comparaison du ressenti en fonction du dernier logement occupé

Changement
Amélioration

Famille

Pourquoi?
Pas de réponse
Moins de disputes
Sécurisant pour la famille

Plus de considération par la
famille
Maintien du statut de « malade »

Eloignement géographique

Relations sociales

Pourquoi?
Pas de réponse
Eloignement géographique
Tri & arrét des mauvaises
fréquentations
Présence des autres résidents
Se sent mieux « dans sa peau »
Sentiment de honte

Autonomie

Maladie

Pourquoi?
Pas de réponse
Observance
Environnement protecteur
Vie en collectivité
Présence de la gouvernante
Se sent mieux
Ne se sent pas malade
Ecoute
Connaissance de la maladie
Impression de surveillance
Pathologie somatique
intercurrente

Observance

Soignants

Pourquoi?
Pas de réponse
Disponibilité
Modification de la relation par le
logement
Régularité
Autres

Gouvernante

Vie quotidienne

Animation

Médicaments

Intervenants

Relations socio-familiales

Logement particulier ou en

Hébergements

SDF & Hopital

famille communautaires dont
foyers
N=18 (43.9%) N=16 (39.0%) N=7 (17.1%)

N %/moy ET* N %/moy ET* N %/moy ET* p**
18 8,2 2,3 16 7,3 3 7 8,1 2,3 0,5536
18 7,6 2,9 16 7,4 2,1 7 7,6 2,4 0,7409
18 59 3,6 16 6,2 2,6 7 4,7 3,4 0,579

0,2907
6 33,3 2 12,5 3 50
3 16,7 3 18,8 2 33,3
4 22,2 6 37,5 16,7
2 11,1 2 12,5
3 16,7 )
3 18,8
18 6,7 3,2 16 6,6 2,4 7 6,5 3,3 0,9141
0,4168
3 16,7 2 12,5 2 33,3
2 11,1 4 25 .
4 22,2 2 12,5 1 16,7
8 44,4 3 18,8 3 50
1 5,6 4 25
1 6,3
18 7 2,8 16 6,8 2,6 7 7,2 1,9 0,9157
18 7,2 2,7 16 8 1,5 7 7,4 2 0,805
0,5076
2 11,1 1 6,3 1 14,3
2 11,1 5 31,3 1 14,3
4 22,2 1 6,3 1 14,3
3 16,7 1 6,3
3 16,7 3 18,8
2 11,1 1 6,3 .
1 5,6 1 6,3 2 28,6
1 6,3 2 28,6
1 6,3
. 1 6,3
1 5,6
18 8,3 2,9 16 8,7 2,1 6 8,3 2,5 0,9871
18 8,1 2,3 16 7,9 2,2 7 8,2 2 0,8889
0,1565
2 11,1 4 25 2 33,3
14 77,8 11 68,8 2 33,3
1 5,6 1 16,7
. 1 6,3 .
1 5,6 1 16,7

18 8,8 2 16 8,7 1,7 7 8,7 1,8 0,7973
18 8,1 3 16 8,3 1,9 7 9,1 1,9 0,299
18 8,6 1,6 16 7,8 2,4 7 8,6 1 0,6845
18 8,3 3 16 8,5 2 6 8,9 1,9 0,83
18 8,9 2,1 16 7,5 3,1 7 8,4 2 0,0839
18 7,9 2,7 16 7,7 2,7 7 8,4 1,8  0,8696
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Chez soi

Bien-étre
Pourquoi?

A améliorer
Pourquoi?

Pas de réponse
Sécurité

Ecoute

Liberté

Assistance

Vie avec les autres
Style de vie

Insatisfaction / autres
hébergements
Considération de la famille

Référent
Surveillance

Pas de réponse

Plus de résidents

Moins de résidents

Autres résidents
Décoration

Nourriture

Activités

Liberté

Gouvernante plus présente

Lieu de vie préféré

Famille Gouvernante
Domicile particulier
Famille

« Quelque chose a ajouter? »

Pas de réponse
Spécialiser le dispositif (ex
personnes agées)
Activités

Sécurité

Qualité de vie

Plus de présence de la
gouvernante
Rendre non fumeur

Liens avec la tutrice
Problémes entre résidents

18

18

AW =

16

[l )}

= A =N

—

8,4

8,3

27,8

5,6
5,6
16,7
22,2

56
56
11,1

6,1

5,6
5,6

5,6

5,6
61,1
11,1

5,6

88,9
11,1

33,3
5,6

11,1
5,6
22,2
5,6

5,6
5,6
5,6

2,4 16

2,4 16

2,9 16

N 0 = N .

N

11

5,5

7,3

6,3
18,8

18,8
18,8

12,5
25

5,4
12,5
6,3
12,5
6,3

50
12,5

56,3
25
18,8

68,8

25
6,3

2,9

1,8

2,6

6,4

7,6

28,6

14,3
14,3

28,6
14,3

51

28,6

14,3

42,9
14,3

42,9

3,6

3,3

3,2

0,0155

0,2466
0,6113

0,6215
0,7974

0,066

0,8255

* écart-type

** Test exact de Fisher pour variables qualitatives, test de Kruskal-Wallis pour les variables quantitatives
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Annexe 10 : Comparaison du ressenti selon les antécédents carcéraux

Changement
Amélioration

Famille

Pourquoi?
Pas de réponse
Moins de disputes
Sécurisant pour la famille
Plus de considération par la famille
Maintien du statut de "malade"
Eloignement géographique

Relations sociales

Pourquoi?
Pas de réponse
Eloignement géographique
Tri & arrét des mauvaises fréquentations
Présence des autres résidents
Se sent mieux "dans sa peau"
Sentiment de honte
Autonomie
Maladie
Pourquoi?
Pas de réponse
Observance
Environnement protecteur
Vie en collectivité
Présence de la gouvernante
Se sent mieux
Ne ses ent pas malade
Ecoute
Connaissance de la maladie
Impression de surveillance
Pathologie somatique intercurrente
Observance
Soignants
Pourquoi?
Pas de réponse
Disponibilité
Modification de la relation par le
logement
Régularité
Autres
Gouvernante
Quotidien
Animation
Médicaments
Intervenants

Relations socio-familiales

Chez soi

Bien-étre

Antécédent d'incarcération
N=8 (19.5%)

Jamais incarcéré
N=33 (80.5%)

%/moy ET* N %/moy ET* p**
8 7,8 3,1 33 7,8 2,5 0,9468
8 8,5 1,7 33 7,3 2,6 0,2589
8 53 2,8 33 5,9 3,2 0,4875
0,9471
3 37,5 8 25
1 12,5 7 21,9
2 25 9 28,1
1 12,5 3 9,4
. 3 9,4
1 12,5 2 6,3
8 6,6 1,7 33 6,6 3,1 0,7026
0,7497
1 12,5 6 18,8
1 12,5 5 15,6
3 37,5 4 12,5
2 25 12 37,5
1 12,5 4 12,5
1 3,1
8 7 2,4 33 6,9 2,6 0,8816
8 8,3 1,1 33 7,4 2,3 0,4764
0,0713
4 12,1
12,5 7 21,2
37,5 3 9,1
12,5 3 9,1
6 18,2
3 9,1
. 4 12,1
2 25 1 3
1 12,5 .
1 3
1 3
8 9,1 1,7 32 8,3 2,6 0,4809
8 9,3 1,4 33 7,8 2,2 0,0527
0,1515
. 8 25
7 87,5 20 62,5
2 6,3
1 12,5 .
2 6,3
8 8,4 1,7 33 8,8 1,8 0,4215
8 8,4 2 33 8,3 2,5 0,8516
8 7,5 1,9 33 8,5 1,9 0,1085
8 9 1,4 32 8,3 2,7 0,5614
8 8,3 1,3 33 8,2 2,8 0,3738
8 8,1 1,3 33 7,8 2,8 0,5055
8 6,3 3,2 33 71 3,1 0,4317
8 8 1,4 33 7,7 2,5 0,7274
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Pourquoi?

A améliorer
Pourquoi?

Pas de réponse

Sécurité

Ecoute

Liberté

Assistance

Vie avec les autres

Style de vie

Insatisfaction / autres hébergements
Considératios de la famille
Référent

Surveillance

Pas de réponse

Plus de résidents

Moins de résidents

Autres résidents
Décoration

Nourriture

Activités

Liberté

Gouvernante plus présente

Lieu de vie préféré

Famille Gouvernante
Domicile paticulier
Famille

"Quelque chose a ajouter?"

Pas de réponse

Spécialiser le dispositif (ex personnes
agées)

Activités

Sécurité

Qualité de vie

Plus de présence de la gouvernante
Rendre non fumeur

Liens avec la tutrice

Problémes entre résidents

75

25

6,2

12,5

62,5
25

75
12,5
12,5

25

50
12,5

D W = O DN N = D=

2,8 33

24

19

= o N e

12,1
6,1
12,1
27,3
91
18,2
55

15,2

6,1
6,1
51,5
9,1

72,7
15,2
12,1

57,6

N
=
W wwwNnNww

2,8

0,0573

0,6203
0,734

0,2651

* écart-type

** Test exact de Fisher pour variables qualitatives, test de Wilcoxon pour les variables quantitatives
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Annexe 11 : Les logements thérapeutiques Publié le 28/11/2002 LaDepeche.fr

| - HEBERGEMENT

1. Hébergement thérapeutique

o Hospitalisation a domicile : maintien a domicile avec prise en charge médicale
intensive par une équipe pluridisciplinaire

o Appartement thérapeutique : structure d’hébergement considérée comme unité de soins
et dépendant de I'hopital

o Accueil familial thérapeutique : prise en charge thérapeutique au sein d'une famille
d'accueil différente du domicile d'origine et dont la responsabilité est médicale

o Centre médicalisé de post-cure : unité de moyen séjour apreés la phase aigue, destinée a
assurer le prolongement des soins. Les foyers de post-cure sont essentiellement
destinés aux troubles addictifs

o Foyer de transition : structure d'hébergement collectif considérée comme unité de
soins et dépendant de I'ndpital

« Hotel hospitalier : structure hoteliére d'accueil pour la nuit et éventuellement pour les
repas recevant des patients qui ont des soins a proximité de la structure. Structure
développée notamment pour les enfants afin de leur proposer un accueil plus familier
que I'hépital

o Lits haltes soins santé : structures médico-sociales destinées a l'accueil temporaire de
personnes sans-domicile fixe dont I'état de santé ne justifie pas ou plus d'une
hospitalisation mais nécessite une prise en charge adaptée en terme de soins et de suivi
social

2. Hébergement médico-social avec orientation **Maison du Handicap"'

o Foyer de vie/Foyer occupationnel : établissement médico-social accueillant des
personnes handicapées autonomes pour les actes de la vie courante mais ne pouvant
travailler. Une équipe éducative assure I'accompagnement quotidien

o Foyer d'hébergement pour handicapés : adultes handicapés travaillant en CAT ou en
Atelier Protégé

o Reésidence service : trés proche de la formule du foyer pour les personnes travaillant en
CAT

o Foyer d'accueil médicalisé (FAM) : accueille les personnes lourdement handicapées
souffrant de dépendance totale ou partielle, inapte a toute activité professionnelle et
qui ont besoin de I'assistance au moins partielle d'une tierce personne pour la plupart
des actes de la vie quotidienne

« Maison d'accueil spécialisé (MAS) : accueille les personnes handicapés adultes n'ayant
pu acquérir un minimum d'autonomie et dont I'état nécessite une surveillance médicale
et des soins constants

3. Hébergement médico-social pour les personnes agées

« Etablissement d'hébergement pour personnes dgées dépendantes (EHPAD) : accueil de
personnes agées dépendantes physiquement et/ou psychiquement pour qui le maintien
a domicile est devenu impossible
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Reésidence pour court séjour ou maison d'accueil temporaire : établissement destiné a
accueillir de fagcon temporaire les personnes agees, le temps de se préparer a la maison
de retraite

4. Hébergement social

Centre d'hébergement et de réinsertion sociale (CHRS) : structure assurant I'accueil et
I'nébergement ainsi que I'accompagnement social de personnes en difficulté. Agrément
délivré par le Préfet

Groupe d'entraide mutuelle (GEM) : lieu convivial destiné a des personnes adultes que
des troubles psychiques mettent en situation de fragilité et/ou d'isolement

Il - LOGEMENT

Appartement associatif : géré par une association type loi 1901 dont le bénéficiaire est
sous-locataire et bénéficie d'un accompagnement spécialisé en vue de sa réinsertion
sociale

Résidence sociale : logement-foyer pour des personnes en difficultés sociales et
autonomes dont les objectifs et les regles sont définis dans le cadre d'un projet.
Logement temporaire (exemple Sonacotra)

Maison relais : habitat communautaire de petite taille associant des logements privatifs
et des espaces collectifs. Habitat durable dont I'objet est I'animation et la convivialité
Résidence accueil : maison relais destinée a accueillir des personnes qui se trouvent de
fait en situation de handicap en raison de troubles psychiques

Familles gouvernantes : groupe d'usagers employant une "gouvernante" qui en
contrepartie assure aupres d'eux une prestation de service quotidien

Appartement de coordination thérapeutique (ACT) : structure d'hébergement
temporaire pour des personnes atteintes de pathologies séveres

Accueil familial social (AFS) : accueil par des particuliers, a titre onéreux, des
personnes agées ou handicapées adultes. L'accueillant doit avoir obtenu un agrément
du Président du Conseil Général

Maison de retraite : lieu de vie pour les personnes agées. Peut étre médicalisée

Foyer logement : lieu de vie regroupant un ensemble de logements individuels avec
locaux communs pour des personnes agées

Prestations associées au logement

Service d'accompagnement a la vie social (SAVS) : accompagnement adapté a la
réalisation du projet de vie de personnes adultes handicapées en milieu ouvert

Service d'accompagnement médico-social pour adultes handicapés (SAMSAH) :
comporte des prestations de soins

1l - HORS LOGEMENT/HEBERGEMENT

Equipe mobile en psychiatrie : équipe de psychiatrie assurant le soin et le lien entre le
sanitaire et le social en direction des personnes en situation de precarité et pouvant
échapper aux soins
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Annexe 12 : Matérialisation d’un outil d’évaluation commun selon B. Aubert (22)

des comptes

L Explications
Veiller a , Liste d’attentes de dans le compte-
or et Nombre de candidats . -

I’équilibre . , candidatures Commission rendu
. . sur la liste d’attente . , . L
financier du ar mois validée par la d’admission commission
dispositif P MDPH d’admission
UDAF
- Controle
mensuel
- Gestion
ASSUIer une -Controle mensuel budgétaire en
gestion Solde du compte compétence

Développer une
communication

budgétaire pension positif par la S UDAF interne UDAF
équilibrée du gouvernante -Justaf;c;ég‘hirgent - Information_s
compte pension transmises si
besoin au
partenaire
concerné
Nombre de réunions d,?j;iﬁ?on
formelles, de - CR UDAF - UDAF . .
. . . trimestrielle
rencontres, par - Dossier de soins - Soignants I
trimestre (tableau de
bord)

Nombre de bilans

CR Cellule de
vigilance pilotée
par responsable

Réactivité de la

optimale entre partenaires par « Familles Coordinateur Cellule de
les différents trimestre Gouvernantes » vigilance
partenaires UDAF et
coordinateur CHS
Temps de réponse
équipe
psychiatrique/
signalement par
trimestre
Relevé tableau
: N gg r;(;?ggea}r:rfgnt&cgae: Relevé mensuel UDAF tictstsn:jzn::iése
Veiller a une - compte levé d
alimentation mos etreleve de
e, compte
equnllb_r’ee et Reprise
variee Evolution annuelle CR visite & . trimestrielle
de la courbe de poids domicile Soignants avec la
p
gouvernante
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-CR des visites a

domicile
Nombre de - Rencontre - Soignants
signalements partenaire - UDAF/
concernant -Visite sur site Familles/ Tableau de bord
I’alimentation des inopinée et Soignants/ des évaluations
intervenants, des contradictoire Gouvernantes trimestrielles
résidents... par UDAF/CHS - Cellule de
trimestre - Fiche de vigilance
signalement
Nombre
d’hospitalisations
liées a une CR Bilan
décompensation par Dossier de soins Soignants d’évaluation
trimestre trimestrielle
(hospitalisations non
programmées)
-Reprise
Nombre de trimestrielle
signalements de la . Gouvernantes, avec la
Fiche de .

: : gouvernante et/ou sionalement soignants, gouvernante
Maintenir une partenaires par g UDAF - CR Bilan
stabilité de la trimestre d’évaluation
santé mentale trimestrielle

du résident Nombre de piluliers
non-conformes a la . e -
o Prescription _— Vérification sur
prescription e Infirmiers X
L médicale site
médicale lors d
chaque VAD
-Reprise
trimestrielle
Nombre de RDV avec la
. Gouvernante,
avec le psychiatre soignants gouvernante
par trimestre g - CR Bilan
d’évaluation
trimestrielle
-VAD
Maintenir une | Nombre de plaintes c\cl)lrftlrtz dsiléicfilrt:
hygiene et/ou signalements . Gouvernantes
y Fiche de . UDAF/CHS
corporelle lors des visites : Soignants
. s . . signalement Jury
adaptée a la vie parte_nalres par UDAF - CR Bilan
en communauté trimestre 4 évaluation
trimestrielle
-Visite sur site
Nombre de contradictoire
: signalements lors UDAF/CHS
Veiller a des visites, . Gouvernantes Jury
, . . Fiche de . . .
Pentretien de partenaires, . Soignants -Evaluation
L signalement . .
I’appartement infirmiers et UDAF grlmestrlelle
gouvernante... par -Evaluation du
trimestre projet de vie

personnelle
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FAMILLES GOUVERNANTES,
UN PROJET DE VIE DANS LA CITE FACE AU HANDICAP PSYCHIQUE

Expérience des résidents au Pble 56 du CHS de Jury-les-Metz

Les alternatives a 1’hospitalisation, officiellement reconnues depuis 1986, sont issues
de la politique de secteur. Ces structures horizontales intégrées au tissu social, tres
hétérogénes, cherchent a pallier au handicap engendré par certaines pathologies mentales.
Plusieurs d’entre elles offrent des prestations de logement, celui-ci ayant été évalué comme un
élément majeur de prise en charge. C’est le cas des « Familles Gouvernantes », objet de notre
travail.

Dans une premiere partie, 1’auteur propose une présentation de la philosophie, de
I’histoire et du fonctionnement de ce dispositif au sein du Pole 56 du CHS de Jury-les-Metz,
illustrée par deux vignettes cliniques.

Dans un second temps, une étude y a été réalisée aupres de 41 résidents. Aprés avoir
mis en évidence leurs caractéristiques socio-démographiques et leur trajectoire de soins,
I’auteur a souhaité connaitre le point de vue des usagers sur cette structure, en termes
d’amélioration des relations socio-familiales, de gain d’autonomie, de vécu de la maladie, de
perception de ’aide apportée, de bien-étre et du sentiment de « Chez-soi ». Des facteurs
éventuels de variation du ressenti des pensionnaires ont également été recherchés. La portée
de ces résultats a ensuite été analysée selon les données de la littérature.

En dernier lieu, aprés un panorama historique du droit de “cité” des malades mentaux,
I’impact du dispositif est examiné, a travers ses avantages et ses inconvénients, dans le

paysage actuel des alternatives a I’hospitalisation.

FAMILLES GOUVERNANTES, A LIFE PLAN IN THE COMMUNITY FOR PEOPLE
WITH PSYCHOLOGICAL DISABILITY

THESE : MEDECINE SPECIALISEE- ANNEE 2010

MOTS CLEFS: Familles Gouvernantes, Handicap psychique, Psychose chronique,
Alternatives a I’hospitalisation, Logement

KEYWORDS : Familles Gouvernantes, Psychological disability, Chronic psychosis,
Alternatives to hospitalization, Housing
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