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Introduction générale

Difficile de résumer en quelques lignes le parcours d’une recherche portant sur plusieurs
années. Difficile de retranscrire fideélement les fausses routes, les hésitations, les craintes mais
aussi les succes, les joies, les excitations, bref, tout ce qui fagonne I’expérience scientifique a
laquelle se confronte un-e doctorant-e. Difficile et, finalement, souvent synonyme d’un déficit
d’efficacité ou de professionnalisme. Les détours, les ralentissements, les blocages, les luttes
sont la plupart du temps écartés, minimisés par I'exercice académique final dont la réussite
s’évalue partiellement par le degré de confiance du ou de la chercheur-e et partiellement par
sa capacité a défendre en quelques phrases ce qui I’aura occupé-e pendant de longs moments.
La partie visible de I'iceberg doctoral. Je vous propose de la découvrir dans cette introduction
générale, en guise d’accompagnement a la lecture des pages a venir, quant a elles parfois
immergées de maniere assumée.

Le tableau dressé a l'instant n’a pas comme unique ambition de proposer un pur lyrisme
introductif. Il a également pour vocation d’introduire une analogie illustrant a la fois la
méthodologie et I'objet de cette recherche doctorale. De fait, ma thése interroge
microsociologiqguement un ensemble de pratiques immergées et usuellement peu
considérées dans le champ politique. Plus précisément, je m’appuie sur une ethnographie du
politique pour étudier I'iceberg participatif de groupes de patient-e-s jeunes atteint-e-s de la
maladie d’Alzheimer (se revendiquant comme tels mais souvent composés de proches
également). Ces dernier-e-s aspirent a une Dementia Voice, a « étre acteurs et non victimes »
en vue de changer les pratiques et représentations de la maladie, et s’inscrivent dans
I’expansion des aspirations participatives observées par ailleurs. J'ai dans un premier temps
souhaiter élucider en pratique leurs effets politiques et moraux, ainsi que la conciliation de
I’anthropologie sous-jacente a I’expansion participative - dispositionnelle et basée sur la
possibilité de réactivation de capacités par les individus - avec une malade neuro-évolutive. En
réalisant des observations portant sur cinq années dans un collectif belge de patient-e-s
jeunes (le groupe des Battant-e-s), un séjour en Angleterre de trois mois visant a rencontrer
des partenaires du projet DEEP (Dementia Engagement and Empowerment Project) et trois
entrevues avec un groupe francgais (les Ambassadeurs de Rennes), je me suis appliqué a
déceler les capacités et compétences « citoyennes » composées au sein de ces espaces
associatifs se réclamant de la participation.

L’étude de cet iceberg participatif m’améne a identifier pragmatiquement trois fragments
composant ma figure allégorique, trois fragments citoyens aux portées et dispositions
plurielles. Le premier est situationnel : en me reposant sur l'interactionnisme goffmanien,
jobserve comment les situations sont maintenues, et avec elles, les personnes. Pour le
suivant, j'interroge a partir de cette assise interactionnelle les effets externes aux rencontres,
portant sur la transaction privée des participant-e-s. Enfin, j’examine les possibilités publiques
et épistémiques émanant de ces rassemblements, ce qui m’incite davantage a souligner les
limites observées dans mon principal terrain. Dit synthétiquement, je réalise une sociologie
pragmatiste des citoyennetés agencées au sein de ces espaces, en m’adonnant a une
ethnographie du politique de ces lieux.
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Que retenir de cet effort ? Ma thése avance que le premier fragment citoyen observé, au sens
de son apparition temporelle et de son importance, est la fondation situationnelle nécessaire
mais non suffisante a tout effet politique. Souvent minimisé, le maintien de la situation et de
la participation a cette derniére est loin d’étre un détail dans le cas d’un public neuro-évolutif.
Conséquemment, la participation gagnerait a étre repensée a cette échelle, en considérant
les éventuelles vulnérabilités la traversant pour le public a inclure. Mon terrain expose la
responsabilisation collective des diverses capacités et compétences associées aux fragments
citoyens évoqués ci-dessus, générant des modalités alternatives (car collectives) d’inscription
des personnes neuro-évolutives dans l'idéal anthropologique dispositionnel et dans la
citoyenneté. A proprement parler, cette inscription est pratiqguement réalisée (non sans
résistances ou réserves) en collectivisant les compétences et capacités nécessaires pour
partager la situation, exercer une influence sur son propre environnement, et/ou sur la
transaction entre le public auquel est assimilé-e le ou la participant-e et son environnement.
En marge des réflexions portant sur la démocratie et ses ethnographies, ce travail révele une
application originale de I'interactionnisme goffmanien. De fait, Erving Goffman a eu comme
préoccupation de déceler les regles faisant tenir nos interactions en mettant la focale sur la
vulnérabilité des interactant-e-s face a ces dernieres. Mon terrain illustre un renversement
intéressant : c’est en collectivisant les responsabilités interactionnelles, en « jouant » de
Goffman, que lI’engagement a la situation est agencé. L’interactionnisme se fait alors
curieusement politique, en situation mais aussi quand il appuie la mise en évidence de valeurs
cheres aux individus et invite ainsi a faconner des environnements a leurs images. Il faudra
filer cette transformation de I’environnement privé ou public depuis la situation jusqu’au
guotidien des participant-e-s dans le cas de publics vulnérables, en vue d’étudier I’entiereté
des effets démocratiques liés a I'exercice participatif, adoptant cette fois une échelle propre
au pragmatisme de John Dewey.

Se distinguant des modeles politiques contributifs, mon analyse empirique invite enfin a
considérer les rapports capacitants ou non entre les participant-e-s et un milieu de réception,
et ce pour les trois échelles citoyennes décelées. L'attention pour la dimension réceptive des
fragments citoyens émergeant de mon enquéte invite a plaider pour la constitution de
modeles théoriques et pratiques considérant avec sérieux la dimension conjonctive de
I’anthropologie capacitaire associée aux processus participatifs. Comme pour l'iceberg
doctoral, le politique est fréquemment étudié sur base des résultats publics et visibles,
assertifs, utiles, défendus avec conviction et argumentation. Ma thése illustre le long détour
et les bifurcations nécessaires mais non suffisantes pour asseoir la participation dans le cas
d’un public neuro-évolutif et révele un modele anthropologique capacitaire citoyen basé sur
les pratiques alternatives de la dispositionnalité étudiées et dont les piliers sont situationnels,
transactionnels privés et représentationnels.

Voici comment résumer ce qui sera développé dans les pages a venir, selon le déroulement
suivant. Dans un premier temps, je précise ma problématique en détaillant I'expansion
participative et ses questionnements tout en la reliant au monde de la santé. Pour gagner en
spécificité, je déploie ce panorama jusqu’a la maladie d’Alzheimer et ses traitements
sociologiques (chapitre 1). Ma question de recherche dégagée, j'entreprends une premiere
plongée empirique avec pour vocation de retranscrire une série d’ambivalences éprouvées
lors du terrain (chapitre 2). Ces dernieres faconnent les axes analytiques de cette thése. Le
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premier porte sur la situation et illustre les agencements collectifs pour « mettre en musique »
cette derniéere et ainsi tendre vers une citoyenneté que je qualifie de situationnelle (chapitre
3). A partir de cet effort collectif, jinterroge ensuite les effets de la situation sur
I’environnement privé des participant-e-s, que j'assimile a une citoyenneté transactionnelle
privée (chapitre 4). Je termine enfin le présent texte en questionnant le rapport entre ces
moments et leurs effets publics, les associant a une citoyenneté que je définis comme
représentationnelle (chapitre 5).

Ce plan retracant synthétiquement I'analyse des soubassements de la participation d’'un
public neuro-évolutif tranche avec mon rapport initial au terrain. Comme le deuxiéme chapitre
I'indiquera, je suis en effet originellement troublé par mes observations et géné de leur
incompatibilité avec les présupposés théoriques de la participation. Animé par les réflexions
(micro)sociologiques portant sur la participation et la démocratie, tres soucieux d’en étudier
les modalités pour un public vulnérable, mais aussi facilement mal a I'aise en situation, je suis
au départ bien peu armé pour faire politiguement sens de ce qu’il m’est donné a voir. Ce
trouble a la fois méthodologique et interactionnel donne lieu a un étonnement face a des
mécanismes encore peu pensés pour leur portée démocratique, étonnement qui lui-méme se
mue rapidement en intérét microsociologique pour les capacités des différent-e-s
protagonistes a faire tenir ces réunions parfois chaotiques.

Non sans réserves, voire agacements lors de certains échanges, j'ai interrogé politiguement
ces assemblages, en constatant dans un premier temps qu’ils instauraient un climat original
pour la maladie d’Alzheimer. Cette derniere étant représentée trés sombrement, il m’a
souvent été demandé au cours de ma recherche s’il n’était pas trop difficile émotionnellement
de participer aux rencontres et d’étre confronté a cette terrible affliction. Pourtant, sans nier
les difficultés partagées lors de ces rassemblements ni celles y prenant place, je retiens surtout
la bonne humeur des rassemblements, I’"humour qui s’y développe et les sourires qui s’y
échangent. On m’a de méme fréquemment rappelé a un certain réalisme politique, de
maniére plus ou moins excluante et/ou insultante pour les personnes fréquentant ces lieux.
De maniere inverse, il m’a parfois été reproché de n’accorder que trop difficilement a ces lieux
d’étre de la participation. Ces normativités doubles, souvent véhémentes, m’ont motivé a
déceler de maniere plus nuancée et sur différentes échelles les enjeux politiques de ces
espaces, enjeux qui m’apparaissaient de plus en plus saillants a chacune des remises en
guestion de la dimension démocratique qui pouvaient ou non émaner de ces rassemblements
associatifs.

La participation politique des personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer est définitivement
un sujet de recherche complexe qui ne laisse personne indifférent. Je peux toutefois vous
assurer que c’est davantage parce qu’il cristallise a la fois les craintes et les espoirs politiques
dans leur rapport a la définition de notre humanité que parce qu’il confronte a des situations
douloureuses qu’il m’aura donné du fil a retordre. Plutot, j'ai été impressionné par les
personnes rencontrées, des personnes qui face a d’innombrables atteintes relationnelles
s’ajoutant aux évolutions physiologiques de leur maladie, cultivent la vie, et ce, dans ses
aspérités les plus microsociologiques, de la situation a I’'environnement. Difficile alors de ne
pas voir dans ces lieux un quelconque enjeu politique. J’espére que les pages a venir réussiront
a vous en convaincre.
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1. Associations de patient-e-s, dispositions et
maladie d’Alzheimer

1.1 Un contexte en expansion: associations de patient-e-s,
expertises expérientielles et participation

1.1.1 Des malades aux expert-e-s d’expérience

Cela fera bientot vingt-cing ans que les sciences sociales s’intéressent aux associations de
patient-e-s (Carricaburu, Ménoret, 2004). Ces derniéres se multiplient et étendent leurs
causes, tout comme leurs modalités d’interventions et de mobilisations se diversifient
(Rabeharisoa al., 2014). A en croire 'analyse macrosociologique proposée par Jean-Louis
Genard, cette expansion du cadre participatif dans le domaine de la santé suit la logique
évolutive des modes d’action publique (Genard, 2003). D’un Etat-providence, redistributeur
et organisateur de services, nous passons a un Etat-réseau, émetteur de « droits-autonomie »
orientés vers I'expression des capacités citoyennes et la possibilité d’autodéfinition de ces
dernier-e-s (Genard, Donnay, 2002). En conséquence,

« se font jour, par le biais d'associations représentatives, des revendications
d'implications des usagers ou des représentants d'usagers, dans la définition et la mise en
ceuvre des politiques publiques les concernant, comme d'ailleurs dans certaines instances
[...]. Dans un monde contrélé jusque-la essentiellement par les professionnels, ces
nouveaux interlocuteurs demandent que leur soit reconnue une compétence, d'ailleurs
irremplacable, dans I'élaboration de politiques respectueuses des patients » (ibid. : 8).

D’apres Jean-Louis Genard toujours, |la possibilité de reconnaissance de compétences chez les
individus atteint-e-s d’'une maladie s’explique également par I'’émergence d’une nouvelle
anthropologie capacitaire, une conception de I"humain apte qui serait non plus disjonctive,
séparant les capables des incapables (autrefois, les malades), mais bien conjonctive (Genard,
Cantelli, 2008 ; Genard, 2007). Etre humain, nous dit le sociologue, était depuis le siécle des
Lumiéres et jusqu’a la deuxiéme moitié du 20™e siécle associé au fait d’étre un agent, dans
I’action, faisant preuve de raison de maniére autonome, capable, responsable et libre (par
opposition a patient, passif, passion, émotion, hétéronomie, incapacité, irresponsabilité et
déterminisme) (Genard, 2013). Toute personne s’écartant de cet idéal ne pouvait prétendre a
une pleine citoyenneté. Graduellement, ce rapport entre un pole capable et un pdle incapable
se modifie jusqu’a ne plus s’opposer. Les individus ne sont donc plus versé-e-s de maniere
définitive dans un péle capable-incapable mais situé-e-s sur une échelle évoluant de l'un a
I"autre, un entre-deux dynamique (ibid.).

A la suite de cette modification de la boussole anthropologique (ibid.), les patient-e-s, devenu-
e-s maintenant « usager-e-s » (Lascoumes, 2007) ou « patients contemporains » (Bureau,
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Hermann-Mesfen, 2014), sont en mesure de revendiquer une posture épistémique légitime
et conséquemment de transmettre des savoirs originaux au monde de connaissances lié a leur
condition. Ainsi, la posture méme de malade, autrefois comprise comme définitivement
incapacitante, tend a étre considérée pour son point de vue épistémique pertinent a faire
valoir (epistemic standpoint ; Medina, 2011 : 30-31).

Et de fait, de ce clivage anthropologique naissent de nombreuses associations de patient-e-s
revendiquant une légitimité dans les affaires de santé les concernant, en raison de savoirs
propres aux expériences vécues (Carricaburu, Ménoret, 2004). Cette transition fait des
patient-e-s de potentiels réformateurs sociaux (Lascoumes, 2007) luttant pour leur
reconnaissance avec comme objectif et conséquence une modification durable de rapports
sociaux jusque-la asymétriques (Ferrarese, 2009, 2013). Il convient de préciser sur quelles
bases sont légitimées les incursions des « profanes » dans les domaines autrefois réservés aux
« expert-e-s » que sont la médecine ou encore la politique (Rabeharisoa, Callon 1998), ce que
Callon, Lascoumes et Barthes nomment la « double délégation » dans |'ouvrage classique
« Agir dans un monde incertain » (Calon, Lascoumes, Barthes, 2001). Il est usuellement
considéré que les personnes directement concernées par une pathologie spécifique vivent des
situations uniques, définies par la maladie et inaccessibles a toute personne n’étant pas
corporellement et psychologiquement concernée. Elles disposent conséquemment d’une
expérience vécue singuliere de laquelle émergent éventuellement des connaissances, voire
un savoir. In fine, les patient-e-s acquiérent le droit de participer a la création de solutions plus
adéquates les concernant. Voila brievement résumé le contexte légitimant |’expansion
associative sanitaire, un contexte appelant a redistribuer les cartes dans le monde de la santé.

En effet, il est classiquement considéré que, jusqu’il y a peu, les sciences développaient les
savoirs seules, en expertes (Pestre, 2011). Ces derniéres affaiblies par une série de scandales
et de zones d’incertitudes pointées par des citoyen-ne-s concerné-e-s, les incursions dans
I’aréne scientifique d’une forme de savoir « profane » (ibid.) se légitiment progressivement.
L'expert-e savant-e est défait-e de son caractere intouchable et les incertitudes rencontrées
par la science accentuent I'idée d’une nécessaire, et légitime, confrontation de points de vue
avec les acteurs et actrices extérieur-e-s au domaine scientifique mais concerné-e-s par les
problématiques discutées (Callon, Lascoumes, & Barthe, 2001). On évoque alors une
démocratie tant6t participative tantot dialogique de laquelle naissent des solutions inédites
et des problématisations originales (ibid.), en ne relevant encore que faiblement les affinités
avec les conceptions philosophiques de la participation, et en privilégiant I'analyse du
développement de réseaux entre les différents types d’acteurs et actrices. Dans ce processus
de symétrisation des positions décisionnelles, la création de « forums hybrides » mélant au
sein d’'un méme réseau différent-e-s protagonistes implique le besoin de traduction entre les
intéréts de chacune des parties concernées (Akrich, Callon & Latour, 2006).

C’est dans ce contexte qu’est conceptualisée la notion d’expertise expérientielle invoquée
pour légitimer le dépassement de la double délégation politique et scientifique (Callon,
Lascoumes, Barthe, 2001). La dénomination d’« expert-e d’expérience » apparait pour la
premiere fois en 1998 dans le cas d'une association de patient-e-s diabétiques (Akrich,
Rabeharisoa, 2012). Elle entend concevoir I'ensemble des expériences de la condition de
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malade (perception, chemin parcouru, connaissance du milieu) en tant qu’éléments
participant a la création d'une forme d’expertise spécifique a la personne affectée par une
maladie (Jouet, Flora, Las Vergnas, 2010). Par exemple, Emmanuelle Jouet! postule que :

« La formation expérientielle consiste en ce que « les adultes se forment aussi en dehors
de lieux et de systemes de formation institués, en vivant des expériences, et elle est ainsi
le produit d’expériences qui n’ont pas comme finalité premiére la formation » (Bonvalot,
1991, p.321) et comme le rappelle R. Massé, « la maladie peut donc étre vue comme un
syndrome d’expériences typiques », soit un ensemble d’unités de significations ancrées
dans I’histoire de vie et attribuées a des événements critiques (traumatismes personnels,
antécédents de maladies, chdmage, crises conjugales), a des expériences thérapeutiques,
aux réactions de I’entourage et aux émotions (craintes, attentes, anxiété) » (Raymond
Massé dans le Dictionnaire du corps, « Maladie » (p. 539-542) in Jouet, 2013 : 46).

Vololona Rabeharisoa et Madeleine Akrich (2012) distinguent I’expertise expérientielle et un
ensemble de savoirs médicaux liés a I'expérience ou a la documentation qui suit I'expérience
de la maladie, gu’elles associent a I’expertise profane. Se basant sur les travaux de T. Borkman,
elles marquent également la distinction entre I'expertise expérientielle — |'utilisation de
savoirs expérientiels — le savoir expérientiel — distant de I’expérience et souvent construit
collectivement — et I'expérience vécue (ibid.). Impensable sans la transition anthropologique
décrite par Jean-Louis Genard, le développement de cette notion d'expertise est affilié a
I'augmentation des associations de patient-e-s dans le domaine de la santé et leur
reconnaissance en tant qu’« interloctuteurs compétents » (lbid. : 75). Ces savoirs particuliers
sont au coeur de I'apparition de toute une gamme de nouvelles fonctions comme celles
d’expert-e-s d’expériences, de pair-aidant-e-s, et leur légitimité est grandissante, entrainant
notamment la création de nouveaux types d’activités professionnelles (Godrie, 2015). En
Belgique, une réflexion au sujet de la création d’un statut légal de « pair-aidant-e » est par
exemple en cours, principalement dans les domaines de la santé mentale, des assuétudes et
de la précarité (Allart, Sardo, 2019). En témoignent les activités d’associations comme celles
du réseau Nomade?, rassemblant diverses organisations promouvant la participation des
personnes concernées dans le secteur social-santé. Une formation universitaire a la pair-
aidance existe par ailleurs depuis 2016 a I’Université de Mons dans le domaine de la santé
mentale et de la précarité, et en 2020 I’ASBL « En Route » et le SMES (Santé Mentale et
Exclusion Sociale) ont mis en place des PAT (Peer and Team Support) afin de propager les
possibilités de pair-aidances dans les associations intéressées. Si le terme « pair-aidant-e » est
fortement rattaché au champ de la santé mentale en Belgique, le principe d’inclusion et de
participation des premier-e-s concerné-e-s reste un dénominateur commun a de nombreux
projets actuels. Sur base du constat assez nietzschéen de la puissance qui peut résider dans
une épreuve douloureuse, une nouvelle force est donnée a une série d’individus ne disposant
plus comme seule trajectoire de maladie de I'affaiblissement. Rassemblant ces nouveaux
acteurs et actrices, les associations de patient-e-s se développent avec pour but de faire

1 Chercheuse des sciences de I’éducation et de la formation, directrice depuis 2020 du laboratoire de recherche
en santé mentale et en sciences humaines et sociales du Groupement Hospitalier Universitaire (GHU) Paris.
2 https://reseaunomade.be/
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entendre la parole des patient-e-s, protagonistes dépositaires d'un savoir autrement
inaccessible, et de faire de la santé un domaine finalement participatif.

Le travail associatif et ces nouvelles inclusions n’échappent pas a une série de réserves portant
sur le nouveau statut de « patient contemporain » (Klein, 2012). Rejoignant les inquiétudes
du monde de la participation citoyenne (Berger, Charles, 2014), I'inclusion des patient-e-s est
souvent accusée de se maintenir au stade de la figuration sans générer d’effets pratiques
concrets. Les principales critiques sont soit macrosociologiques, dénong¢ant une forme de
déresponsabilisation étatique et professionnelle a travers I'application d'un principe
néolibéral sous couvert d’'une forme démocratique (Genard, 2009), soit soucieuses de
I'instrumentalisation de ces associations par les industries pharmaceutiques, par les
associations en elles-mémes, par le monde médical ou méme académique (Lascoumes, 2009 ;
Rabeharisoa, Akrich, Méadel, 2013 ; Bureau-Point, Mefsen, 2014). Ces craintes a 'esprit, des
chercheurs et chercheuses entreprennent de classer les différentes associations en fonction
de leur degré de participation, comme Bousquet et Ghadi (2017), Hassenfeutel a partir de
Baqué et Sintomer (2009), Crepaz-Keay & Haywood (2009) ou encore Eve Bureau et Hermann-
Mesfen au départ de I’échelle de la participation proposée par Arnstein en 1969, allant de la
manipulation au controle par les patient-e-s en passant par des formes de coopérations
symboliques, davantage pensées comme consultations. Dans le domaine de la santé, ces
degrés participatifs varient par exemple en fonction de I’échelle nationale ou locale et peuvent
concerner le parcours de soin des patient-e-s, leurs droits, I’organisation des structures de
soin, ou la recherche médicale et psychosociale au sujet de la maladie ; ils peuvent également
servir des fins d’empowerment ou négocier I'application d’une technique de soin (Bureau,
Hermann-Mefsen, 2014 ; Hassenfeutel, in Lascoumes, 2009 : 132 ; Bousquet, Ghadi, 2017 :
120). Par ailleurs, une série de critiques, elles aussi similaires a celles classiquement apposées
a la participation, pointent en ces lieux un écart entre le public concerné et le public
rassemblé, ainsi qu’entre le public rassemblé et celui qui contribue (Berger, Charles, 2014 ;
Akrich, Rabeharisoa, 2014). Cette inquiétude en termes de représentativité évoque le spectre
d’une inclusion d’un public spécifique qui ne serait rassemblé, qui ne participerait, ou qui ne
serait écouté que selon une série de criteres exogenes a la condition initiale de leur inclusion
(Berger, Charles, 2014).

Ces réserves attestent de la nécessité de questionner ce monde associatif au-dela des
principes qu’il entend appliquer. Comme pour la normativité participative, qui a été et est
encore questionnée par les sociologues et autres chercheurs et chercheuses en sciences
sociales, cet attrait de la participation du ou de la patient-e au monde de la santé gagnerait a
étre agrémenté d’une analyse de ses modalités et de ses effets éventuels, au-dela et en-deca,
nous le verrons, des idéaux participatifs. Les associations de patient-e-s ont donc le vent en
poupe, mais ne sont pourtant que peu empiriquement interrogées par la sociologie, les
analyses restant par ailleurs majoritairement macro ou mésosociologiques. Pourtant, il est
commun de vanter les mérites de ces derniéres et des types de savoirs créés en unifiant un
paysage pourtant varié (Bousquet, Ghadi, 2017). A l'instar de Baptiste Godrie, Vololona
Rabeharisoa ou encore Madeleine Akrich, certain-e-s scientifiques insistent sur le fait que
toute expérience ne se mue pas directement en savoir expérientiel et que la nomination
« association de patient-e-s » ne suffit pas en elle-méme : il importe donc d’avoir acceés aux



16

activités proposées, et encore davantage dans le cadre de maladies qui, comme la maladie
d’Alzheimer, impliquent une vulnérabilité grandissante.

C’est en visant cet objectif d’explicitation des taches associatives qu’est publié en 2013 « Se
mobiliser pour la santé » (Akrich, Méadel, Rabeharisoa, 2013). Dans cet ouvrage collectif,
Madeleine Akrich, Cécile Méadel et Vololona Rabeharisoa compilent et classent un ensemble
de témoignages d’associations afin de comprendre au mieux la pluralité de leurs roles. En
fonction du type de maladie ou de la posture de recherche, les objectifs varient : « constituer
le probleme », « changer le regard et les prises en charge », informer des avancées et
alternatives thérapeutiques, soutenir, compiler des expériences, développer une « voix des
patient-e-s » (Akrich & al., 2013 : 85) ou encore proposer une résistance épistémique (Allen,
2001) au modele biomédical. Le constat que dressent Rabeharisoa, Moreira et Akrich du role
diversifié des associations est conforté par la multiplication des conceptualisations et
définitions de ces organismes : Patients Organisations (Moreira, O’'Donovan, 2014), Evidence-
Based Activism (Akrich, Rabeharisoa, 2012), Embodied Health Movements® (Brown & al.,
2004) ; et de leurs roles : « the patient as manager of his illness, the empowerment of patients,
the science-wise patient and the experimenter » (Barbot, 2006). Au sein de cette diversité
conceptuelle, mentionnons avec plus d’attention le modéle que proposent Las Vergnas, Jouet
& Renet (2013). Il postule que les patient-e-s procedent a une réflexion collective, a travers
une synchronisation et une harmonisation des expériences vécues, que les auteures associent
aux spirales d’enquétes individuelles pragmatiques du philosophe américain John Dewey. Ces
harmonisations sont comprises comme des « accommodation(s) collective(s) de la multiplicité
et diversité des résolutions de problemes ou cogitations singulieres » (ibid.: 15). Les
expériences individuelles donnent progressivement lieu a des possibilités de comparaison et
« les confrontations de réflexivités individuelles aboutissent a une forme de « défrisage » ou
de « dépliage » de ces boucles individuelles » (ibid.). On apercoit avec cet apport le lien entre
les associations de patient-e-s et les enquétes participatives, a travers l'influence partagée de
John Dewey qui m’amene a emporter dans ces lieux les méthodologies s’intéressant aux
travaux de publicisation (Cefai, 2013).

En effet, les ethnographies de la participation suivent des enquétes similaires tout en dirigeant
davantage leurs attentions vers les processus de décision, d’individuation,
d’intercompréhension, de publicisation ou encore de subjectivation plutét que vers les
processus épistémiques de ces dispositifs®. En bref, logiquement, elles mettent au coeur de
leurs investigations ce qui est classiquement enraciné dans le politique et dans la politique.
Les recherches portant quant a elles sur les associations de patient-e-s se concentrent
prioritairement sur le processus épistémique, la production des savoirs, sans en proposer
systématiquement |'ethnographie et en ne reliant que maigrement leurs enquétes aux
guestions de la philosophie politique, a I'exception des études traitant des injustices
épistémiques® (Godrie, Dos Santos, 2018 ; Godrie & al., 2021 ; Eyraud, Saetta, Tartour, 2018)

3 Cela ne servirait pas mon propos de détailler ces typologies. Retenons toutefois que les Embodied Health
Movements luttent contre le monde médical alors que les Evidence Based Activism collaborent davantage aux
recherches a partir des expériences de patient-e-s.

4 Sans pour autant éjecter complétement la question des savoirs de leurs interrogations.

5 Les injustices liées a I'inégale reconnaissance de la capacité a produire du savoir.
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ou des travaux portant sur des mouvements de contestations thérapeutiques assumés comme
politiques (Barbot, 1995, 2002). Je considérerai les gestes épistémiques et politiques
conjointement, étant tous deux des enquétes collectives (Dewey, 2001), visant
potentiellement, mais non nécessairement, un passage de la secondéité a la tiercéité, soit de
la contingence a la régle (Peirce, 1978)°. Les analyses proposées par Jouet & al., Barbot ou
celles de Rabeharisoa & al., sont salvatrices en ce qu’elles explicitent et questionnent la boite
noire de ces associations trop maigrement étudiées microsociologiguement depuis les
activités débouchant sur les effets listés (Rabeharisoa, Moreira, Akrich, 2014). Ma volonté
initiale était donc logiqguement de pallier ce manque empirique et d’interroger, dans le cas
tres spécifique de la maladie d’Alzheimer, le processus épistémique, la création de savoirs
expérientiels a partir d’expériences vécues, et politique, la prise de part aux conditions
d’individuations résultant des situations de réunion. Tres vite pourtant, ces attentes ont d
étre réévaluées.

L’activisme des patient-e-s vivant avec la maladie d’Alzheimer fait figure de particularité dans
le contexte associatif sanitaire. De fait, la maladie est trés médiatisée et présente dans
I'imaginaire collectif, au point d’étre qualifiée de « maladie mythique » (Gzil, 2014), en raison
de sa « fonction anthropologique », cristallisant les craintes sociétales contemporaines (ibid. :
14). Elle demeure largement une voie médicale sans issue et les pistes thérapeutiques
semblent peu prometteuses dans un futur proche (Ngatcha-Ribert, 2012), ce qui explique
hypothétiqguement la paradoxalement faible proportion d’associations de patient-e-s la
concernant. Aussi, nous le verrons, un préalable microsociologique tranchant avec les
associations de patient-e-s telles qu’elles sont classiquement dépeintes et étudiées est
nécessaire pour étudier ces rassemblements associatifs et leurs effets. Si les typologies
esquissées ci-dessus ne seront pas plus développées, c’est que ce préalable se révélera étre le
plus important pour I’'analyse. Les conceptualisations des associations de patient-e-s me
permettent toutefois de dresser a la fois le contexte empirique et les objectifs que viseront,
non sans mal, les groupes rencontrés dans le cadre de cette recherche doctorale. Le succes de
ces enjeux sera entrepris au départ de situations que j'étudierai en adoptant une
méthodologie ethnographique propre aux questions de la participation.

Avant d’aborder le deuxieme axe de problématisation qui m’aidera a justifier ce choix, il
convient de spécifier davantage le contexte empirique et d’aborder le milieu associatif de la
maladie d’Alzheimer et ses actualités. A cet effet, il me revient d’expliciter plus clairement en
quoi I'existence d’associations de patient-e-s s’inscrivant dans les démarches présentées ci-
dessus constitue déja une surprise en soi.

1.1.2 Sociologie et maladie d’Alzheimer: représentations négatives,
accompagnement et discrédit

Bien que timidement, la maladie d’Alzheimer n’échappe pas a I'expansion associative.
Assurément, il existe des groupes de personnes concernées et proches qui se rassemblent

6 Jemprunte ici le vocabulaire de Charles Sanders Peirce, tel que le propose la sociologie soucieuse des signes
gue développe Mathieu Berger dans ses travaux récents (Berger, 2017, 2018). Je les développerai lors du
déroulement de notre analyse.
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autour d’enjeux liés a la pathologie. Pourtant, lorsque I’'on étudie les travaux sociologiques
portant sur ces troubles cognitifs, les problématisations et résultats éloignent a premiere vue
du lecteur leur compatibilité avec un activisme sanitaire mené par des personnes directement
concernées. Présentons certains de ces travaux.

La maladie d’Alzheimer est une pathologie évolutive qui affecte inexorablement les cellules
nerveuses des personnes atteintes, perturbant leurs fonctions cognitives telles que la
mémoire a court terme, pour mentionner le symptome qui lui est le plus couramment associé.
La sociologie francophone ne s’est finalement intéressée que récemment a la maladie
d’Alzheimer et délaisse encore largement les associations de patient-e-s concernées. En 2007,
Amieva & al. proposent une analyse quantitative visant a évaluer le nombre d’articles alliant
cette maladie avec la discipline sociologique. Seulement quarante références sont détectées,
dont cing francophones (ibid.), comme le remarque Ngatcha-Ribert dans I'un des majeurs
ouvrages francophones a ce sujet (Ngatcha-Ribert, 2012). Incriminant la faible proportion de
travaux de sociologie de la santé ou I’enchevétrement des problématiques avec la sociologie
du vieillissement, Amieva & al. avancent que les articles se cantonnent a I’expérience de la
maladie ou ses représentations, bien qu’un intérét grandissant pour le travail associatif a
propos de la maladie soit observable (ibid.), négligeant toutefois d’aprés moi sa portée
démocratique pour se concentrer principalement sur les effets psychologiques de la
participation a des projets activistes. Il faut de méme souligner qu’en 2023, le premier ouvrage
collectif francophone traitant de la sociologie et de la maladie d’Alzheimer est publié, co-dirigé
par Vincent Caradec et Aline Chamahian’. Dans celui-ci, les vingt derniéres années sont
gualifiées de « moment Alzheimer » de la sociologie francgaise, en référence au succés neuf de
la thématique que Fabrice Gzil (2014, 2023) associe a un « moment Alzheimer » de la société
francophone, faisant de la pathologie neurodégénérative une nouvelle « maladie mythique »
prenant la place du SIDA (et remplacée de maniére aussi spectaculaire que fulgurante par le
Sars-2-Covid), dans le réle d’ennemi médical numéro un de I’humanité.

Antérieurement, les travaux francophones remontent aux publications des premiers ouvrages
de Natalie Rigaux, en 1992 et 1998. Elle y étudie les fondements et les rapports a la démence
respectifs d’'un courant « commun », du courant savant et d’une approche alternative
tranchant avec la définition cartésienne de I'individu. La question que la sociologue souléve
est déja : « Pouvons-nous appréhender dans la démence une expérience singuliére du monde
et de la vie humaine qui ait quelque chose a nous dire, qui ait du sens pour nous » (Rigaux,
1998 : 18). Dans un premier temps, quand Natalie Rigaux présente les approches définies
respectivement comme commune et médicale, difficile de répondre par la positive. De fait,
I"approche commune implique de ne pas considérer l'individu « dément » comme une
personne a part entiere, en ne lui adressant que partiellement, voire pas du tout, la parole
(ibid. : 21). Elle identifie en réalité un manque complet de déférence® (Goffman, Kihm, 1974)
al’égard des personnes concernées par la maladie évolutive, ne les considérant qu’en vestiges
du passé de l'individu malade, les infantilisant, et les assimilant uniquement, elles et leurs

7 Jai eu le plaisir et ’honneur de pouvoir y contribuer.
8 « Tout acte d'appréciation positive d'un individu contenant un sentiment de respect (regard) a son égard »
(Manzo, 2019).
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comportements, aux symptémes de la maladie. Son analyse est actualisée par I’ethnographie
contemporaine que propose Baptiste Brossard en EHPAD® (2017). Le sociologue y interroge
les effets de l'institutionnalisation des pratiques déférentielles sur les personnes vivant avec
la maladie d’Alzheimer et constate similairement I'infantilisation et la reconstitution passéiste
de I'individu, sans réelle considération de ce qu’il est, en I’état. Faisant suite a cette approche
commune déconsidérant la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer, Natalie Rigaux
identifie une « approche savante ». Il ressort que le regard médical porte sur la détérioration
des capacités cognitives des individus. Son rapport déshumanisant est orienté vers les lacunes,
les manques, les difficultés évolutives des personnes atteintes de la maladie qui les écartent
dans le vocabulaire, la symbolique et les actes d’'une commune humanité (Rigaux, 1992, 1998).
Médicalement, cette approche oriente ses pratiques vers la réduction la plus efficace possible
de I"écart des personnes atteintes a la normalité, ce que Baptiste Brossard documentera
également en utilisant Erving Goffman. Les traitements sont symptomatiques, I'individu est
découpé en compétences a renforcer médicalement telles que la marche, la mémoire ou
autres compétences cognitives et la maladie d’Alzheimer n’est pas conceptualisée autrement
gue comme un écart.

Par sa description des approches savantes et communes, I'analyse de Natalie Rigaux rejoint
I’'un des principaux pans de publications sociologiques au sujet de la maladie d’Alzheimer, celui
qui traite de ses représentations négatives (Carbonelle, Casini, Klein, 2009 ; Ngatcha-Ribert,
2004, 2012 ; Hillman, Latimer, 2017). De nombreuses recherches sociologiques s’attelent a
mettre en lumiere comment la maladie d’Alzheimer est décrite et percue dans I'imaginaire
collectif, ou encore a travers les médias. De mort sociale, insidieuse et inexorable (Ngatcha-
Ribert, 2004), a I'image des vagues de morts-vivants (Behuniak, 2011), dont le corps est
toujours 1a, mais pas I'esprit (Hillman, Latimer, 2017), les personnes sont considérées comme
les victimes non humaines (Post, 2000) d’un mal mystérieux (Ngatcha-Ribert, 2004), générant
la perte de soi et de son identité (Carbonelle, Klein, Casini, 2009), de son agentivité et de son
activité cérébrale (Libert, Charlesworth, Higgs, 2020) assimilé a une mort avant la mort, et un
état déshumanisé, mort-vivant (Chamahian, Caradec, 2014 : 19). Pour les personnes
concernées ou les travaux s’intéressant a leurs expériences, la maladie est marquée d’un
stigmate véhiculé dans ses représentations, son vocabulaire (Swaffer, 2014) et ses traitements
interactionnels et, plus largement, sociaux (Brossard, 2013). Similairement a ce qu’avance
Baptiste Brossard dans son ouvrage « Oublier des choses », c’est davantage comme discrédit
gu’est conceptualisée la démence :

« La trajectoire de démence peut donc étre comprise comme un long processus de
discrédit, une série non linéaire d’interactions au cours de laquelle I'entourage des
diagnostiques les croient, les désapprouvent, les ignorent, font mine de les croire, ne
portent pas attention a ce qu’ils disent et ainsi de suite » (Brossard, 2017 : 72).

Ce discrédit, écart par rapport une normalité non médicale, explique potentiellement que,
jusqu’en 2010, la grande majorité des publications sociologiques francophones au sujet de la
maladie d’Alzheimer, porte sur son accompagnement par des professionnel-le-s (Hennion,

9 Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes.
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2006) ou des proches (Hennion, Vidal-Naquet, Guichet, Hénaut, 2012 ; Demagny & al., 2014 ;
Le Bihan, Mallon, 2017 ; Rigaux, 2022), dont la pratique est majoritairement dépeinte en tant
que fardeau (burden, Downs, 2000). L'accompagnement y est schématisé en
« épreuve relationnelle » (Miceli, 2016), une pratique appelant parfois la ruse comme « art de
faire » (Hennion & al., 2012), inscrite dans une démarche de care (Hennion, Vidal-Naquet,
2015). Largement et jusqu’a peu, le regard des personnes atteintes demeure la « version
cachée » (Montani, 2001) de la maladie d’Alzheimer. Depuis lors, plusieurs études appellent a
accorder un intérét accru aux expériences des personnes directement concernées, en dépit
de la complexité méthodologique de ces ambitions (Soun, 2004). Ce sont spécifiquement les
veeux de Caradec, Chamahian, Balard, & Kushtanina, (2023) qui invitent a une sociologie
compréhensive soucieuse des expériences phénoménologiques, psychologiques et sociales de
la maladie d’Alzheimer. Cet engagement est partagé depuis déja une vingtaine d’années par
un courant de la littérature et des pratiques de recherches anglo-saxonnes étudiant depuis les
expériences des personnes concernées la construction identitaire narrative, la vie
guotidienne, I'acceptation, le déni et les mobilisations des patient-e-s face a la maladie (ibid.).

J'assimile ces courants qui ambitionnent par leurs voeux de prévenir le discrédit usuellement
associé aux personnes concernées, a ce que Natalie Rigaux appelle le « pari du sens », au
départ d’un courant médical qu’elle qualifie d’alternatif et qui s’incarne dans les travaux de
Louis Ploton (Rigaux, 1998). Sa conceptualisation de la démence fait du malade un partenaire,
donne un sens aux comportements de la personne atteinte, et érige la qualité de vie en valeur
primordiale, au-dela de la réduction des symptomes de la pathologie. L'un des dépassements
les plus notables, et qui aura un impact significatif pour mon analyse, est celui reportant
I'individu sur un ensemble relationnel. Ainsi, si 'autonomie de l'individu a réactiver se
cantonne dans les courants canoniques a une échelle personnelle, dans les travaux dont
Ploton est la figure de proue, c’est un entrecroisement de relations qui est au coeur de sa
gestion. Ce courant prone en outre un dépassement de l'internalisation de la cognition et
propose une alternative anthropologique dans laquelle sont primordiales la corporéité et
I'inscription de la personne dans un réseau d’agent-e-s, dont elle fait partie intégrante. C’'est
toute une conception cartésienne dualiste, esprit et corps, que remet en question I’alternative
synthétisée par Natalie Rigaux. Ces considérations rejoignent sensiblement la mouvance des
dementia studies que je présenterai d’ici peu et qui partagent cet intérét pour un
dépassement anthropologique du dualisme cartésien, notamment au sujet de |’épineuse
guestion du soi et de l'identité (Kontos & al., 2017) au cceur des représentations négatives de
la maladie. Les recherches sociologiques traitant des expériences singulieres des personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer reposent elles aussi sur le pari méthodologique du sens.
De fait, elles donnent la parole - verbalement ou non - aux individus directement concernés.
Ce sont alors les expériences du « vivre avec », (Chamahian, Caradec, 2014), du bien-vivre
(Beard, Knauss, Moyer, 2009), voire du « vivre-ensemble » I’'accompagnement (Rigaux, 2022)
qui sont interrogées. Plus largement, est questionnée une expérience de la maladie
d’Alzheimer qui ne peut plus étre considérée comme similaire pour toutes et tous (Caradec &
al., 2023), notamment en raison des variabilités sociales et économiques (Béliard, 2023), ou
des différentes étapes de la « carriére » de malade (Caradec, Chamahian, 2023). Ce courant
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francophone a multiplié les possibilités de recherche en sciences humaines et sociales au sujet
de la maladie d’Alzheimer :

« Enintégrant les personnes malades dans les protocoles de recherche, elle (la sociologie
francaise, NDLR) a montré que I'enjeu n’était pas de mesurer la véracité des discours
recueillis, mais de comprendre leur logique interne, de les contextualiser et d’éclairer
autrement les réalités de la vie quotidienne avec la maladie. Ces recherches ont permis
de renouveler les approches développées par la sociologie dans ce « moment
Alzheimer ». Elles ont permis d’élargir son périmétre d’investigation et de justifier I'apport
heuristique de la démarche compréhensive pour mener ce type d’enquéte, tant sur le
plan théorique que méthodologique (Kaufmann, 2008 ; Chamahian, Balard, Caradec,
2013) » (Chamahian, Caradec, 2023 : 35-36).

Pour toutes ces voies, I'objet d’étude est bien I’art de vivre (mieux, bien, avec, ensemble) des
personnes atteint-e-s d’une pathologie neurodégénérative. En interrogeant les effets d’'un
dispositif de terrain orienté vers la vie avec la maladie et en incluant I'expérience des
personnes directement concernées dans un dispositif de recherche s’y attelant, cette these
s’inscrit dans la continuité de ces travaux.

Il me faut encore me positionner par rapport a un dernier type de productions au sujet de la
maladie d’Alzheimer : celles qui I'interprétent macrosociologiqguement en en proposant une
archéologie de la genese. Ainsi, que cela soit pour en étudier I'origine en tant que probléme
public (Ngatcha-Ribert, 2012), catégorie scientifique (Whitehouse, George, 2009 ; Knifton-
Yates, 2019) ou sociale (Davis, 2004), nombreuses sont les recherches interrogeant la
construction de I'objet « Alzheimer », jusqu’a le remettre en cause (Whitehouse, George,
2009) et I'assimiler a la médicalisation du vieillissement dans une société « post-mortelle »
(Lafontaine, 2013). Rapprochée de trajectoires macro-sociales, le libéralisme en premier plan,
la maladie d’Alzheimer est définie comme le véritable cauchemar d’une société productiviste
et individualiste, détruisant les self-made man et woman et leur vie accumulée (Ballenger,
2006). Similairement, 'importance que prennent les neurosciences et « le cerveau » en tant
gu’objet social expliqueraient également le traitement canonique (cérébral) de la maladie
d’Alzheimer (Ehrenberg, 2018). Ma démarche s’écarte cependant plus ou moins franchement
d’une lecture macrosociale ou cérébrale de la pathologie et des personnes concernées. Ma
these n’a pas non plus pour dessein d’interroger la construction sociale de la catégorie
« maladie d’Alzheimer » et si le caractere « public » de la maladie d’Alzheimer est quant a lui
central pour les analyses ultérieures, c’est davantage en tant qu’objet a débattre a partir de
pratiques associatives que pour en retracer la genese.

Malgré les récentes innovations, en s’appuyant sur le tableau que I'on vient de dresser, force
est de constater que la maladie d’Alzheimer reste majoritairement pensée autour de la
vulnérabilité et du discrédit :

« La démence comme processus de discrédit : voici le versant quotidien d’'un monde social
structurellement constitué par I’absence relative de théorie, d’acteurs, de mouvements,
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d’institutions, de rituels permettant de produire d’autres possibilités » (Brossard, 2017 :
121).

En se basant sur des observations réalisées lors de consultations médicales concernant la
maladie d’Alzheimer, Baptiste Brossard constate méme que ce discrédit touche la personne
des que le diagnostic neurodégénératif est soupconné (2013). Les exemples le corroborant
sont nombreux et se conjuguent sur des échelles variées (représentations sociales, pratiques
professionnelles ou interactionnelles, entre autres). Tous s’écartent de la direction que
souhaitent baliser les associations de patient-e-s introduites dans le point précédent, un
chemin qui implique et souligne les compétences, voire I'expertise, des personnes atteintes
d’une pathologie spécifique. Cela suscite I'interrogation suivante : existe-t-il des associations
de patient-e-s, des expert-e-s d’expériences, au sujet de la maladie d’Alzheimer ?

De fait, cette posture jure avec les représentations classiques de la maladie et son expérience
en tant que processus discréditant. S’il est moins curieux d’observer un nombre croissant de
revendications de proches de personnes vivant avec la maladie neuro-évolutive, |'existence
d’associations de personnes directement concernées est une innovation en soi, expliquée par
le développement de pratiques et projets inscrits dans I'approche alternative que Natalie
Rigaux met en lumiére. Difficile sans ce changement de perspective de légitimer I'inscription
des personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer dans le schéma anthropologique de cet idéal
associatif en expansion, lui-méme modalité sanitaire du contexte participatif.

1.1.3 Dementia-Friendliness et associations de patient-e-s vivant avec la maladie
d’Alzheimer

Nous venons de I’'apprendre, le regard sur la maladie d’Alzheimer évolue lentement mais finit
par ne plus se poser exclusivement sur les manques et déficits pour en arriver a privilégier ce
qui est encore présent et ce avec quoi on peut encore faire, malgré la maladie (Innes, 2009).
Cette évolution se vérifie pour les analyses sociologiques mais également, et prioritairement,
pour la (psycho)gérontologie (critique) et les travaux portant sur le soin et I'accompagnement
des personnes directement concernées, voie elle aussi ouverte par Louis Ploton. Le monde
anglophone de la recherche en sciences humaines et sociales au sujet de la maladie
d’Alzheimer se développe quant a lui des les années 1970 (Caradec, Chamahian, 2023) et
donne rapidement naissance a des courants de pensée souhaitant placer les personnes
concernées en leurs centres, a la suite des approches sociologiques de Anselm Strauss et
Barney Glaser (ibid.). C’est notamment le cas de I'approche centrée sur la personne (person-
centered approach) popularisée par Tom Kitwood, et celle de Steven Sabat, fin des années
1990 - début 2000, en Angleterre et aux Etats-Unis (Innes, 2009). Ces écoles sont basées sur,
développent, et pratiquent elles aussi une conception relationnelle de I'identité, appuyées par
le concept de « personne » (personhood) :

« a standing or status that is bestowed upon one human being by others in the context of
particular social relationships and institutional arrangements » (Kitwood, 1997 : 8).

Ces doctrines s’inscrivant dans la lignée de I'approche alternative et relationnelle définie par
Natalie Rigaux pointent plus spécifiquement encore des modalités interactionnelles a partir
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de la notion de personne. Parmi ces modalités, certaines sont positives (le positive person
work%) et d’autres vont plutdt lui nuire (la malignant social psychology). Tom Kitwood les
rassemble en dix-sept comportements qui générent de la personal detraction'! (Innes, 2009).
Si le paralléle avec l'interactionnisme goffmanien?? est intéressant, il convient pour I'instant
de comprendre ces courants comme le premier pas vers le développement d’un travail
associatif des personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer ou démences apparentées. De
fait, ces approches sont parmi les premieres a penser interactionnellement les possibilités et
les freins permettant ou non d’appliquer en situation le maintien de l'individu concerné,
comme une personne disposant toujours d’une identité, et avec qui il est possible d’interagir.

En lien avec ce changement paradigmatique et pratique au sujet de la démence, naissent une
série de projets inclusifs que I'on rassemble généralement sous le qualificatif dementia-
friendly. L'origine de ces démarches remonte en 2001 en Ecosse et les initiatives émergeantes
sont tres populaires au Royaume-Uni, mais se déclinent internationalement (Ngatcha-Ribert,
2018). Malgré leur variabilité, elles partagent le souhait de modifier la « réponse collective »
(Caradec, Chamahian, 2023) faite a la démence en octroyant aux personnes directement
concernées la faculté de transformer divers pans de la société, allant des services publics aux
centres commerciaux, aux commerces, aux sociétés et moyens de transports, aux lieux de
loisirs ... De l'interaction de Tom Kitwood a I’échelle d’une ville, d’un quartier, ou d’un
batiment, les projets dementia-friendly se rapprochent non explicitement du rapport a la
collectivité qui a pu étre conceptualisé autour du handicap par les disabilities studies (Prince,
2004 ; Eyraud, Saetta, Tartour, 2018) et de |'activisme sanitaire décrit ci-dessus. Laetitia
Ngatcha-Ribert identifie dans sa récente socio-histoire de la maladie d’Alzheimer trois
principes que partagent ces démarches :

« Méme si les modalités de mise en ceuvre de la démarche different, on peut dégager
trois principes transversaux, qui rejoignent les revendications de bon nombre de
personnes malades, évoquées précédemment. Il s’agit, tout d’abord, de promouvoir
I'inclusion des personnes malades dans la cité et la société (en préservant la qualité de vie
des personnes, leur bien-étre et leur sécurité, en reconnaissant leurs capacités restantes).
Deuxieme principe : diminuer leur stigmatisation et accroitre la sensibilisation de chacun
sur la maladie, communiquer plus positivement et différemment, notamment grace a des
campagnes nationales, et ce deés le plus jeune age (avec I'ambition de « former » une
nouvelle génération d’écolier et de collégiens a ne pas avoir peur de la démence).
Troisiéme principe : promouvoir la participation des personnes malades, c’est-a-dire
rester citoyen a part entiére, conserver ses droits et continuer de prendre part aux
décisions qui les concernent » (Ngatcha-Ribert, 2023 : 85).

10 Reconnaissance, Négociation, Collaboration, Jeu, Timalation, Celebration, Relaxation, Validation, Holding,
Facilitation, Creation, Giving — ou tout travail de figuration positif.

11 Trahison, Disempowerment, Infantilisation, Intimidation, Labelling, Stigmatisation, Outpacing, Invalidation,
Banissement, Objectification, Ignorer, Imposition, Retenir, Accuser, Perturber, Moquer, Dénigrement — tout
manquement au travail de figuration.

12 | a posture d’observateur naturaliste de Goffman étant d’ailleurs reproduite par Tom Kitwood, d’aprés mes
rencontres avec certain-e-s de ses ancien-ne-s collegues au Center for Applied Dementia Studies de I'Université
de Bradford.
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Pourtant, malgré les volontés inclusives faisant écho aux idées d’expertises d’expérience
associées a ces projets dementia-friendly, les associations sont au départ majoritairement
créés ou tenues a l'initiative de proches et aucun malade n’est présent ou ne prend la parole
(Ngatcha-Ribert, 2007, 2012 ; Beard, 2004). Si l'activisme par les pairs est fortement
documenté dans le domaine de la santé, il a longuement été considéré implicitement que les
personnes vivant avec une malade d’Alzheimer ou démences apparentées ne disposaient pas
des capacités pour participer et n’étaient donc pas prises en compte dans |'expansion
associative (Brown, Zavestovski, 2004). De ce fait, la plupart des collectifs citoyens ceuvrant
dans le cadre de la maladie d’Alzheimer sont initialement, et encore aujourd hui,
majoritairement composés de et initiés par les accompagnant-e-s (carer-centered), a I'instar
de la Ligue Alzheimer en Belgique ou la Alzheimer’s Society en Angleterre. Malgré une
augmentation du nombre de groupes de patient-e-s, on observe empiriqguement la fréquente
présence de proches, sans que celle-ci ne soit mentionnée dans les différents médias relayant
les activités de ces groupes ou dans les travaux a leur sujet, affaiblissant les analyses se passant
d’observations. Couramment, |'expérience retenue est par conséquent celle du proche, qui
dispose d'une forme « d’expertise biographique » mais d’aucune expérience
phénomeénologique de la pathologie (Prior, 2003). Indéniablement toutefois, depuis une
vingtaine d’années (Ngtacha-Ribert, 2023), une dementia voice s’est fortement développée, a
travers des médiums pluriels (groupes de paroles, réseaux sociaux, mobilisations) et des
ancrages variés, allant de groupes trés locaux a internationaux (a I'instar de Dementia Alliance
International (DAI), ou Dementia Advocacy and Support Network International (DASNI)). Si les
volontés inclusives de types dementia-friendly ne sont d’abord pas systématiquement liées a
la parole des personnes directement concernées, on constate une évolution de cet activisme :

Comme le rappellent les membres du réseau Dementia Advocacy and Support Network
International : « si c’est a propos de nous, mais sans nous, ce n’est pas “dementia-
friendly” » (Ngatcha-Ribert, 2023 : 85)*3.

En addition a ces projets associatifs, pléthore d’individus popularisent une vision alternative
de la vie avec la maladie d’Alzheimer, participant a la diffusion d’un regard neuf sur celle-ci®.
Il faut toutefois attendre 2007 pour relever I'inclusion de personnes directement concernées,
premierement mise en place par I’Alzheimer’s Society of Ireland, indiquant un changement de
« disease regime »'* au sujet de la maladie neurodégénérative (Moreira & al., 2014). A titre
d’exemple, le premier groupe des Battant-e-s de la Ligue Alzheimer, regroupant les personnes
directement concernées mais incluant également les proches?®, est créé en 2010, soit sept ans
aprés le groupe des proches-aidant-e-s'’. En France, les Fondations Médéric Alzheimer et

13 Dans une formulation similaire, on peut mentionner 'ouvrage de Christine Bryden « nothing on us without
us, 20 years of dementia advocacy », tres médiatisé (2015).

14 0n peut évoquer les ouvrages de Keith Richards, Wendy Mitchell ou Christine Bryden, citée ci-dessus.

15 Un « disease regime » as being comprised of the institutionalised practices, authoritative discourses, social
relations, collective identities, emotional vocabularies, visual images, public policies and regulatory actions
through which diseases are socially constituted and experienced (Klawiter, 2004, p. 851) » in (Moreira & al., 2014).
16 | es personnes atteintes sont désignées comme des battant-e-s, les proches comme des aidant-e-s.

17 Laboratoire des Innovations Sociales, cahier 21 - Ligue Alzheimer, « la participation pour répondre a la
vulnérabilité ». Un titre qui introduit d’ailleurs assez bien nos analyses a venir.
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France Alzheimer voient le jour en 1985, mais peu de groupes francais de personnes
directement concernées existent. Notons les « Ambassadeurs » du Bistrot-mémoire de
Rennes, « La vie sans oubli » ou encore « Ama Diem », tous jeunes d’une dizaine d’années. De
nombreux projets se sont en revanche développés en Angleterre, fédérés dans le réseau DEEP,
né en 2011, mais en réelle expansion depuis 2015 (Litherland, 2015). Pareillement, un groupe
similaire est créé au Japon en 2014, et depuis 2016 aux Pays-Bas.

Au-dela des évolutions conceptuelles et anthropologiques de la maladie, I'expansion de
dementia-voices est partiellement attribuable aux avancées médicales permettant aux
individus d’étre diagnostiqués plus jeunes et de « se maintenir » plus longtemps (Ngatcha-
Ribert, 2007). Non sans lien, les groupes se réclamant d’un activisme lié a la maladie
d’Alzheimer sont majoritairement des associations représentant des patient-e-s jeunes, au
début de la maladie, voulant se défaire de la représentation symbolique de la personne agée
et inactive dans un hébergement pour personnes dépendantes.

Cette nouvelle inclusion a donné lieu a une kyrielle de publications scientifiques, notamment
au Royaume-Uni ou I’expansion est remarquable. Pourtant, au cours de mes recherches,
difficile d’étre submergé par les lectures portant sur 'activisme de la démence. Hormis
guelques écrits de Laetitia Ngatcha-Ribert traitant de I’absence (2007), de la faible proportion
(2012) et de I'apparition (2023), de tels groupes en France, et un chapitre de |I'ouvrage Au Fil
du Soin (2022) de Natalie Rigaux, le reste des productions est anglophone et est résumé par
un article récent : « The involvement of people with dementia in advocacy: a systematic
narrative review », publié fin juin 2020 et écrit par Weetch, O'Dwyer, et Clare. Celui-ci entend
retracer ’ensemble des productions scientifiques portant sur la participation'® des personnes
vivant avec la maladie d’Alzheimer et apres recherche et sélection, ne retient que sept articles,
en tout et pour tout. Que ce chiffre soit exact ou non importe finalement peu, en ce qu’il
indique dans tous les cas la faible proportion de la littérature portant sur ce sujet. Ces
publications ne se centrent par ailleurs pas sur une description des pratiques participatives
mais indiquent les roles de cette advocacy particuliere, tels que pergus par toute une série
d’acteurs et actrices, dont, majoritairement, les personnes vivant avec une forme de
démence.

Si ces analyses sont bénéfiques, elles restent évasives quant aux activités concretes et
n’abordent que sporadiquement les savoirs produits et les vertus politiques de ce dementia
activism. Le manque de clarté empirique appelle a questionner ces espaces a I’aide des outils
conceptuels de I'analyse des groupements associatifs de patient-e-s, tout en les agrémentant
des forces méthodologiques et analytiques des travaux centrés davantage sur les

18 Jentends encore ici le terme « participation » de maniére large. Sa traduction anglaise pose par ailleurs
guestion : involvement, engagement ou participation n’ayant pas le méme sens, d’apres le Dr Magdalena
Skrybant (Dr Magdalena Skrybant, Patient and Public Involvement and Engagement Lead, NIHR CLARC, West
Midlands). « Involvement » renvoie a I'inclusion dans les projets de recherche, a chacune des étapes (avec plutot
gue » au sujet » de). « Participation » signifie ici la participation en tant que participant a la recherche, en tant
gue personne offrant des données a analyser (ce qui, pour nous sociologues francophones, n’est pas de la
participation mais simplement la définition d’'un public-cible). « Engagement » est défini comme le fait de
partager ses résultats a un certain public, sorte de consultation a voie unique. Ce que nous appelons
« Participation » revient donc a de I'« Involvement » anglais. Une autre attention a avoir lorsque I'on se réjouit
des projets de « participation » anglais.
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rassemblements ayant vocation d’adresser des problématiques partagées. Si, comme le
soutiennent articles et groupes de patient-e-s, ces lieux sont bien de participation®?, il est alors
légitime de s’interroger sur les données produites et les mécanismes d’enquéte employés
pour rassembler preuves ou expériences ; si également, ces lieux proposent de nouvelles
maniéres d’étre et de concevoir la maladie, il convient également de suivre comment ces
derniéres émergent de I'interaction, en co-présence.

Pour ce faire, je choisis d’emprunter les méthodes développées par les enquétes habituées a
traiter de |’élaboration d’un commun au départ de la rencontre de singularités, des résistances
empiriques qui décorent cet idéal théorique, de la cérémonie sociale de telles pratiques ou
encore des délégations implicites et/ou explicites qui les traversent, en les reliant au caractére
politique du vivre-ensemble de ces situations (Berger, 2011). Je m’intéresserai plus
spécifiguement aux travaux ethnographiques du politique I'observant a son degré le moins
élaboré ou institutionnalisé, en ce qu’a partir de scénes de vie quotidienne ou de détails
fugaces dans des rassemblements institutionnels ou non, se joue déja un ordre civil et moral
constitutif de nos agencements entre individus (Cefai, 2011). Ces travaux ont été féconds pour
déceler le fonctionnement des lieux qui alimentent la présente réflexion et plus précisément,
pour en comprendre leurs portées politiques, épistémiques et morales.

A la lumiere de ces premieres considérations contextuelles, nous savons qu’il existe
effectivement des associations de patient-e-s concerné-e-s par la maladie d’Alzheimer, malgré
ses représentations usuellement sombres. Ces projets se réclamant d’une forme de
participation, je me penche pour la prochaine étape de ma problématisation sur les origines
et conceptions du fait participatif, pour le relier au terrain spécifique que présentera cette
investigation. Cela m’ameénera a préciser dans un méme geste ma question de recherche
orientée initialement vers la paradoxale conciliation de I'implicite capacitaire de la
participation et d’'une maladie neuro-évolutive, et la méthodologie retenue poury répondre.

1.2 Participation, délibération et dispositions

1.2.1 Participation et anthropologie dispositionnelle

Avant d’aborder de front la question participative, ses modalités, ses débats et ses enquétes,
il convient de spécifier ce qui la justifie anthropologiquement. En effet, I'inscription du public
neuro-évolutif dans le registre anthropologique légitimant la participation citoyenne est au
cceur de ma problématisation. Définissons donc dans un premier temps |I'anthropologie que
Jean-Louis Genard qualifie de dispositionnelle, et explicitons la relation qu’elle entretient avec
le phénomeéne participatif.

Jai déja abordé la transition anthropologique que l'auteur de la « grammaire de la
responsabilité » fait correspondre au développement associatif. || précise sa pensée dans un
article de 2013 intitulé « De la capacité, de la compétence, de I'empowerment, repenser
I’anthropologie de la participation » dans lequel il spécifie le lien entre cette transition et

19 Répétons le troisiéme principe identifié par Ngatcha-Ribert & cet activisme : « promouvoir la participation des
personnes malades, c’est-a-dire rester citoyen a part entiére, conserver ses droits et continuer de prendre part
aux décisions qui les concernent » (2023 : 85).



27

I'essor participatif. L'expansion participative prenant la forme du développement
d’associations de patient-e-s dans le monde de la santé repose en fait sur « des présupposés
anthropologiques » (ibid.), reconnaissant des compétences et capacités aux acteurs et
actrices, qui, a défaut d’étre présentes, sont réactivables par un effort individuel. La
modification de la boussole anthropologique, entre un registre disjonctif et conjonctif des
capacités et compétences, implique la possibilité pour les individus de toujours pouvoir se
faire résilient-e-s et réactiver leurs potentiels. Ce constat ne se cantonne pas aux processus
politisés, mais correspond a toutes « invitations, sollicitations, injonctions voire obligations de
participer, « prendre part », « étre partie prenante, » de « s'impliquer » d’étre « actif et
s’activer » (ibid. : 47). Cette possibilité d’évoluer dans un entre-deux allant de capable a
incapable explique le qualificatif conjonctif que Jean-Louis Genard attribue a cette conception
anthropologique. Il la qualifie également de dispositionnelle ou potentielle, en ce que les
individus sont rapprochés de capacités (savoir) et compétences (pouvoir) potentiellement
toujours améliorables, travaillables, réactivables (Genard, Cantelli 2008 ; Genard, 2013),
souvent sous la responsabilité de I'individu :

« Et la se comprend toute I'ambiguité de cette anthropologie qui d’un coté présuppose et
reconnait chez I'acteur des capacités et des compétences, de 'autre est préte a lui
accorder une certaine fragilité, mais en méme temps le rend en quelque sorte
responsable a la fois de I'entretien de ses capacités et compétences et de ce que, en raison
de leur dimension dispositionnelle, elles lui permettraient ou lui auraient permis de faire »
(ibid. : 53).

Il importe de ne pas négliger la critique qu’adresse Jean-Louis Genard aux injonctions a
participer, transformant les modalités d’actions publiques et d’aides sociales, et qui pésent
sur le ou la citoyen-ne portant le poids de sa propre réalisation dans une forme
d’autogouvernement quasi-foucaldienne. Nous le verrons, le poids individuel de la
réactivation des capacités et compétences sera toutefois amené a étre porté collectivement
dans le cas de la maladie d’Alzheimer, qui pourtant, a suivre ses représentations négatives,
s’inscrirait dans ce que le sociologue belge nomme les extrema (Genard, 2015), ces zones dans
lesquelles la réactivation est « moralement inacceptable et socialement inefficace » (ibid.) et
ou la « commune humanité pensée a partir du référentiel conjonctif » et dispositionnel est
« questionnée » (ibid.). Dans une anthropologie de la vulnérabilité, logiquement
complémentaire a son analyse de I'anthropologie capacitaire en régime conjonctif, Jean-Louis
Genard présente le registre de I’« humanitaire » comme étant celui traversant I’extremum, un
registre du don inconditionnel sans retour :

« Bref, se dessine la I’hypothése, en régime d’anthropologie conjonctive, d’une
dualisation des politiques sociales opposant le domaine central des nouvelles politiques
sociales, se reconstruisant autour du référentiel de la capacitation, de Ia
responsabilisation, de I'empowerment..., au domaine couvrant ce que j'ai appelé
I’extremum, désormais pris en charge par un référentiel distinct qui se construit et se
justifie autour de la sémantique de I’"humanitaire, avec toutes ses spécificités opposées :
inconditionnalité, care, soulagement du poids de la responsabilité et de la culpabilité...
Alors que I'on peut légitimement présupposer, comme je I'évoquais précédemment, que
le glissement vers une anthropologie conjonctive s’inscrivait dans le cadre d’une avancée
démocratique qui se traduira notamment par la montée de I’Etat social, on saisit ici en
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quoi cette méme anthropologie conjonctive en vient a contribuer a sa mise en cause »
(Genard, 2015).

Sans pouvoir relier la présente recherche a toutes les implications de I’analyse de Jean-Louis
Genard, il convient de garder a I'esprit que la participation dans son acception large est
conjointe au développement de cette anthropologie conjonctive et dispositionnelle. Malgré
le statut de la maladie d’Alzheimer comme « phénoméne-limite » de I'inclusion démocratique
(Berger, Charles, 2014 : 21), les associations de patient-e-s jeunes rencontrées invitent a
inclure les personnes atteintes dans des dispositifs participatifs. Ce que I’évolution
paradigmatique de la démence synthétisée ci-dessus documente, c’est le passage d’une
conception individuelle a une conception relationnelle de la personne, de ses compétences et
capacités. Je serai donc au cours de ce travail attentif aux modalités d’inscription, individuelle
ou relationnelle, des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer dans cette anthropologie
dispositionnelle et conjonctive, malgré leur neuro-évolutivité qui semble initialement
incompatible avec I'idée de réactivation dispositionnelle, et qui s’apparente symboliquement
davantage a I'extremum défini par le sociologue et philosophe belge.

Sous cet éclairage, la transition relevée au sujet de la démence, des registres canoniques et
savants aux registres alternatifs, apparait comme une volonté d’extraire les personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer de ce registre humanitaire pour les réinscrire
symboliquement dans la cosmo-anthropologie dispositionnelle (Genard, 2013), soit une
inscription dans un environnement lui-méme compris en termes de potentialités pour les
étres humains le parcourant. Sans toutefois entrer dans I’analyse, nous avons déja rencontré
une limite a cette réinscription, en ce que les associations de patient-e-s abordées définissent
pour la plupart leurs participant-e-s comme des patient-e-s jeunes, éloignant une deuxiéme
fois de cet horizon symbolique les personnes dgées atteintes de la maladie d’Alzheimer. Cet
« agisme » est d’autant plus paradoxal que l'on sait que la maladie des patient-e-s
diagnostiqué-e-s jeunes évolue plus rapidement que celle des personnes agées (Day & al.,
2022). Cela indique aussi le double effort de ces patient-e-s jeunes de se distancer de
I’extremum dans lequel sont symboliquement inscrites les personnes démentes et les
personnes agées dans une société neuronale (Ehrenberg, 2018) et « jeuniste » (Sauveur,
2013), produit respectif des développements neuroscientifiques et de la seniorisation de la
société.

Au-dela de la réinscription symbolique dans cet horizon capacitaire, je serai spécifiqguement
attentif a I'application pratique, concréte, empirique, de cette derniére. Attention toutefois :
je n’avance, ni ne réfute, que la définition relationnelle de la personne et de ses capacités et
compétences l'inscrive effectivement et adéquatement dans une anthropologie conjonctive.
Le caractére dégénératif et inéluctable de la maladie d’Alzheimer étant par ailleurs
inconciliable avec l'idée de dispositionnalité, la réactivation souhaitée apparait intuitivement
difficilement tenable. Davantage, ma recherche suit des groupes tentant collectivement de
produire et performer un effort pour réaliser cette inscription dans I'anthropologie
dispositionnelle, en agencant pragmatiquement, au sens philosophique du terme, les
capacités citoyennes au départ des activités proposées par |I'association de patient-e-s. Si cela
ameéne ce travail a se muer en une sociologie (pragmatiste) de la dispositionnalité, un apercu
du cadre de la participation permet d’en spécifier la teneur.
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1.2.2 Théories de la participation et de la délibération : origine des dispositions
citoyennes

Je me repose méthodologiquement et analytiquement sur des travaux s’inspirant du
pragmatisme américain et prenant la forme d’enquétes ethnographiques de la participation
(Cefai, Berger, Gayet-Viaud, 2011 ; Cefai, Carrel, Talpin, Eliasoph, Lichtermans, 2012). Avant
de les mobiliser, il convient d’élucider les visées, projets et activités que désigne la
participation a laquelle Jean-Louis Genard associe cette cosmo-anthropologie dispositionnelle
et que je lie au développement associatif dans le monde de la maladie d’Alzheimer. Le
principal apport d’'un détour synthétique par I’historique philosophique de la participation est
de préciser les rapports entre la question participative et les implicites capacitaires des
citoyen-ne-s, afin d’illustrer a la fois ma problématique et sa méthodologie, mais aussi le cadre
contextuel dans lequel prennent place les activités qu’il m’a été donné de suivre et qui restent
influencées dans leurs conceptions par les origines délibératives et participatives.

- 1.2.2.1 Des fondements de la participation a sa polysémie

Le terme « participation » désigne initialement le procédé démocratique visant a contrer
I'absence d’implications citoyennes de la démocratie représentative. La démocratie
participative est couramment définie en tant qu’alternative entendant redonner du pouvoir
politique?® aux citoyen-ne-s en les incluant dans les processus réflexifs et décisionnels
concernant des thématiques qui les concernent, a lI'instar des associations de patient-e-s
(Blatrix, 2000). Volonté est faite de rendre la démocratie réellement démocratique (Balibar,
2012 ; Dewey, 1939), a l'opposé des modeles politiques représentatifs et agrégatifs,
prépondérants jusque dans les années 1960. Cette époque est marquée par une vision des
citoyen-ne-s comme manipulables (Schumpeter, Fain, 1951) et n’ayant de pouvoir que dans
la poursuite de leurs intéréts individuels a travers le choix rationnel de soutenir des acteur-
rice-s les représentant au sein du marché politique. Si le ou la citoyen-ne est capable donc, ce
n‘est que dans l'application de son choix rationnel (et encore puisqu’il ou elle est
manipulable). A cette philosophie politique des citoyen-ne-s faibles, répond une conception
qui fait « de l'implication de chacun dans les affaires publiques, la condition de toute
authentique liberté politique » (Bronner, 2018 : 161). Il s’agit du courant mené par Carol
Pateman et son ouvrage « Participation and Democratic Theory » (1970) ou encore Barber
Benjamin et son concept de « démocratie forte » (1984) qui contestent un systeme
d’organisation politique n’accordant finalement de pouvoir a ses citoyen-e-s qu’a travers une
activité électorale ponctuelle (Blondiaux, 2017). Ce courant définit la participation comme
suit :

« (The) redistribution of power that enables the have-not citizens, presently excluded
from the political and economic processes, to be deliberately included in the future. It is
the strategy by which the have-nots join in determining how information is shared, goals
and policies are set, tax resources are allocated, programs are operated, and benefits like
contracts and patronage are parceled out. In short, it is the means by which they can

20pour I'instant largement défini comme modalité d’organisation de la vie collective (Pattaroni, 2001).
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induce significant social reform which enables them to share in the benefits of the affluent
society » (Arstein, 1969 : 218).

Les premiéres analyses de la participation citoyenne établissent les diverses prises et relations
gu’ont ces dernier-e-s sur le pouvaoir, a l'instar des échelles participatives introduites plus tot
concernant les associations de patient-e-s. Ce geste d’évaluation des processus participatifs a
ensuite été répété inlassablement par les chercheurs et chercheuses en sciences sociales, avec
comme constat, infatigable également, la non-correspondance entre les volontés
participatives pluralistes et la représentativité de ce pluralisme dans I'écoute effective des
citoyen-ne-s ainsi que dans la prise de décisions politiques (Charles, Berger, 2012 ; Blondiaux,
Fourniaux, 2011).

Le caractéere polysémique de la notion de participation et des dispositions qui y sont associées
nécessite que I'on clarifie notre intérét pour ce modele. De fait, si 'usage du terme et les
revendications participatives sont légions, dans les discours politiques notamment (Blondiaux,
2017), la notion elle-méme reste relativement floue et peut se référer a des applications
variées impliquant des capacités et compétences citoyennes |I’étant tout autant. Ainsi, la
démocratie participative renvoie parfois sans distinction a la démocratie directe (Bouvier,
2007), délibérative (ibid. ; Blondiaux, 2017) ou a une forme plus agonistique de démocratie,
basée sur la reconnaissance d’identités disqualifiées (Blondiaux, 2017 ; Sintomer, 2011).
Pareillement, les analyses a son sujet sont variées et dépendent de ce qui est compris comme
faisant partie du champ participatif.

Dans cette section, et dans le but de rendre claire ma problématisation, je souhaite spécifier
comment les associations de patient-e-s suivies s’inscrivent dans la continuité des
revendications participatives, sans toutefois les confondre avec des formes institutionnelles
ou « policées » de participations. Je me dissocie ce faisant d’analyses du processus associatif
reposant sur les théories des mouvements sociaux (Carricaburu, Ménoret, 2004 ; Bartlett
2014), jugées trop macrosociologiques pour ce terrain. De fait, elles ne saisiraient pas
pleinement les différentes implications des activités observées, risqueraient de ne pas les
prendre au sérieux ou ne porteraient pas leur regard sur les activités concrétes, en train de se
faire, pour privilégier I’étude des débouchés publics de ces rassemblements, qui seront, dans
le cas de mon principal terrain, plutét maigres. En outre, une telle analyse court le risque de
se restreindre a I'analyse des associations de patient-e-s comme auxiliaires, adversaires ou
partenaires de la médecine (ibid.), or le travail réalisé par ces lieux implique davantage. Je
n’aspire enfin pas non plus a interroger le lien entre maladie d’Alzheimer et participation
électorale (Sonnicksen, 2016), démarche qui reste une posture tres policée (Ranciére, 1995)
de ce qu’il est convenu de considérer politique. S’inscrire dans un registre analytique a hauteur
méso voire macrosociologique aurait donc comme conséquence d’écarter de I'attention une
série d’activités et de mécanismes qu’il est pourtant pertinent, voire nécessaire, de prendre
en considération. Ca n’est donc pas macrosociologiquement que j'étudierai les capacités et
compétences citoyennes visant la redistribution de pouvoir associées aux origines
participatives.

Toutefois, il ne sera pas non plus question de s’intéresser microsociologiquement a des
dispositifs publics de concertation, aux jurys citoyens, aux journées de la délibération et autres
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formes institutionnelles de la participation analysées dans les ouvrages traitant de la
participation (Ackerman, Fishkin, 2004 ; Blondiaux, 2017). Ces modalités ne concernent pas
les associations constituant mon terrain. Loic Blondiaux distingue une forme sauvage d’une
version plutot domestique de la démocratie participative :

« Dans l'une, importerait surtout l'institutionnalisation de cette participation sous la
forme d’un échange argumenté dans lequel les groupes, y compris les plus marginalisés
ou les plus radicaux, accepteraient de se mettre autour d’une table en vue de parvenir a
un accord. L’autre version pointe au contraire vers une définition plus « sauvage » de la
participation, dans laquelle compterait avant toute chose la capacité d’auto-organisation
des groupes périphériques » (Blondiaux, 2017 : 46).

Dans le monde de la santé par exemple, c’est la deuxieme filiére qui nous concerne, en ce que
les associations de patient-e-s ont le plus souvent di se fonder en politisant la question de
leurs maladies et expériences respectives qui étaient alors I'apanage des experts médicaux
(Carricaburu, Ménoret, 2004 ; Bureau, Herman-Mesfen, 2014). lls ont donc d(, afin d’étre
amenés a se faire entendre et participer aux problématiques les concernant, s’auto-organiser
en espace de production de récit alternatif, en un contre-public subalterne (Fraser, 2011) et
non rejoindre une quelconque ouverture politique au débat et étre reconnus comme vecteur
d’informations novatrices et pertinentes par rapport a leur propre condition (Lascoumes,
2007). Mais quelles sont les capacités et compétences citoyennes nécessaires pour de telles
réalisations ?

Pour aller plus loin et comprendre au mieux la méthodologie retenue sur base des
guestionnements de la participation et de ses compétences implicites, il nous faut illustrer et
faire suite a une série de critiques apposées au modele participatif, en commencgant par
identifier les résurgences de ses origines délibératives. En effet, ce modeéle délibératif continue
de fagonner implicitement les activités associatives, sauvages et policées, qui érigent
majoritairement I’échange rationnel en principe premier :

« Aujourd’hui, les analyses classiques de la participation se limitent non seulement a la
démocratie participative et a la participation citoyenne, mais elles se cantonnent en outre
généralement a une analyse des procédures mises en ceuvre dans ces espaces afin de
garantir des échanges verbaux de qualité. Adossé a une conception « délibérative » de la
participation, il est considéré que les participants communiquent entre eux en
échangeant des arguments rationnels. Ils différeraient les uns des autres par la pluralité
des conceptions de la justice (Boltanski et Thévenot, 1991; Thévenot 2012) sur lesquelles
ils prennent appui, mais tous seraient orientés vers cet horizon trés général » (Charles,
2012 :3).

Quelle est cette conception délibérative de la participation, quelles en sont les critiques et les
modalités qui persistent ? Voila des informations qu’il sera utile d’avoir a I'esprit pour les
analyses a venir.

- 1.2.2.2 Les résurgences délibératives

Le courant délibératif se distingue principalement de la démocratie participative
contemporaine en ce qu’il a cherché a résoudre I'une des questions au coeur de la raison d’étre
des élitistes démocraties agrégatives : I'impossibilité d’établir une volonté commune sur base
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des préférences individuelles (Girard, Le Goff, 2010). La délibération est la réponse apportée
a cette prétendue impossibilité. Jirgen Habermas et John Rawls, présentés classiquement
comme les péres du champ délibératif, en posent les principes premiers, ici synthétisés par
Joshua Cohen :

« Correctement menée, la politigue démocratique implique une délibération publique
centrée sur le bien commun, requiert une forme d’égalité manifeste entre les citoyens et
forme l'identité et les intéréts des citoyens de maniére a favoriser la formation d’une
conception publique du bien commun » (Cohen [1989], in ibid., 2010 : 212 ; je souligne
moi-méme les points vitaux de la doctrine délibérative originelle).

Si entrer dans le détail délibératif nous écarterait de I'objet de cette recherche, il est
cependant précieux de souligner comment cette conception canonique de la délibération est
mise en question et dépassée par plusieurs auteur-e-s appelant a définir un modéle politique
réaliste, garantissant la participation de tout public. Parallelement, plusieurs de ses principes
demeurent. Par exemple, le concordisme délibératif, « la doctrine selon laquelle la procédure
dialogique permet de parvenir a I'accord, I'entente ou le consensus entre les acteurs du
dialogue » (Lavelle, Legris, 2016 : 23), et le bien-commun vers lequel tendre sont encore
considérés par beaucoup comme les modalités idéales du rapport de I'individu au collectif. La
participation délibérative est pensée comme le geste par lequel un individu est amené a
inscrire son individualité dans une collectivité sur base d’un échange rationnel et public : « La
raison publique exige de chaque citoyen qu'il n'avance, pour justifier publiqguement les
décisions politiques qu'il soutient, que des raisons dont il peut raisonnablement penser
gu'elles sont acceptables par les autres citoyen-ne-s raisonnables » (Girard, 2006 : 3). Le geste
habermassien invite a dépasser un modéle métaphysique et interne de la raison et construit
une conception dialogique de la raison, basée sur la compréhension intersubjective (Sintomer,
1999) :

« Le dialogisme dans sa forme rationnelle, la raison dialogique, propose de faire de la
discussion argumentée visant la compréhension et I'entente mutuelles la condition de
tout discours valide » (Lavelle, Legris, 2016 : 29).

C’est I'usage collectif, intersubjectif, de cette raison qui réaliserait le passage d’un me langage
a un we langage (Berger, 2009), et c’est par I'acte de langage dirigé vers |’entente collective,
I’agir communicationnel, que les individus établissent une vision du monde commune. L'on
reconnait donc aux citoyen-ne-s la capacité de participer a des délibérations. Cette derniére
est I'activité rassemblant des individus se reconnaissant les uns les autres comme ayant des
capacités délibératives, c’est-a-dire « comme ayant les capacités requises pour entrer dans un
échange public de raison et pour agir a partir des résultats d’un tel raisonnement public »
(Cohen [1989], 2010 : 218). Pour Habermas, I'’échange est ouvertement engagé vers 'acte
d’intercompréhension subjective plutot que vers un acte empreint d’une forme de rationalité
instrumentale wéberienne et mi par la maximisation d’intéréts personnels (Sintomer, 1999).
C’est ce qu’il convient depuis ses travaux de nommer I’agir communicationnel :

« L'interaction d’au moins deux sujets capables de parler et d’agir qui engagent une
relation interpersonnelle (que ce soit par des moyens verbaux et non verbaux). Les
acteurs recherchent une entente sur une situation d’action, afin de coordonner
consensuellement leurs plans d’actions et par la méme leurs actions » (Habermas in
Sintomer, 1999 : 149).
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En édifiant son modéle, Habermas estime que les citoyen-ne-s ont ainsi voix aux chapitres les
concernant et peuvent donc étre impliqué-e-s dans la vie politique. De nombreuses
recherches en attestent, cet idéal ne se concrétise pas si aisément et multiples sont les
frontiéres écartant les différent-e-s participant-e-s aux processus ou a |‘écoute politiques.
Certaines réserves portent par exemple sur la publicité?! au cceur des intentions délibératives
qui négligent la « charge » potentielle (Charles, 2012) de I’échange rationnel, les compétences
citoyennes dépassant |'exercice délibératif en soi (Berger, 2009), comme celles nécessaires
pour I’échange visant le bien commun (Cardon, Heurtin, Lemieux, 1998). Cette publicité
postule une nouvelle forme de légitimité de la part de ces citoyen-ne-s, reconnu-e-s comme
membres capables de la discussion politique, insistant sur :

« Les compétences déployées par les participants a la discussion, leur aptitude a formuler
des arguments rationnels susceptibles de convaincre I'autre et de s’inscrire dans un
processus de « compréhension intersubjective », préalable a une «entente
rationnellement motivée », selon les termes utilisés par Habermas » (Blondiaux, 2008 :
42).

Les dépassements de ces principes premiers pavent la voie introduisant un activisme
dementia-friendly, et plus largement tout public vulnérable. Ce qu’il me parait important de
retenir de cette courte synthése du mouvement délibératif est son rapport particulier a la
dispositionnalité, les capacités citoyennes qu’il implique, et plus spécifiquement les
compétences émanant de sa définition de la raison et de son attrait pour la publicité, balisant
les « scenes participatives » (Genard, 2013).

« Si le raisonnement de Habermas s’en tenait au terrain transcendantal sans entrer
véritablement dans [I'analyse sociologique de I’anthropologie sous-jacente a
I’efflorescence actuelle de la participation, on peut a tout le moins accepter aisément
I'idée que, pour proner un élargissement de la participation, il faut bien admettre que les
acteurs appelés a participer disposent de certaines capacités et compétences a la fois
cognitives, celle d’énoncer des arguments par exemple, et éthiques, celle d’écouter
I’autre, celle de saisir la différence entre bonne et mauvaise foi..., nécessaires au bon
déroulement et a la crédibilité des scénes participatives » (ibid. : 45)

Il importe de réaliser cette synthese du mouvement délibératif en ce que ce sont les
dépassements de ses fondements qui légitiment I'inclusion d’un public vulnérable et plus
précisément, dans notre cas, neuro-évolutif. Aussi, I’organisation des activités de participation
reste influencée par l'idéal délibératif, notamment par le logocentrisme de [|'activité
retenue ou par la volonté de faire émerger un message commun a partir des individualités, le
rapport du soi au collectif. Abordons les critiques émises envers le mouvement délibératif afin
de plaider pour un réalisme politique ne pouvant se passer d’une analyse ethnographique des
faits et gestes associés aux démarches participatives incluant un public vulnérable, et ainsi
légitimer mes choix méthodologiques.

21| convient de la définir comme la rencontre entre un individu, une autre partie et un tiers spectateur (Cardon,
Lemieux, Heurtin, 1995). C'est la conscience de la présence de ce tiers public qui jouera un role dans les
qualités que les penseurs comme Habermas et Rawls attribueront a la publicité.
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- 1.2.2.3 Participation et démocratie

Sans non plus entrer dans le détail de son historique, il y a lieu de tout de méme rappeler les
origines de la volonté participative. Ses balbutiements, attribués a des penseur-se-s comme
Benjamin Barber, Pateman ou Macpherson, partagent avec le courant délibératif une critique
de la représentation, et pronent une démocratie plus forte, influencé-e-s par des philosophes
comme Jean-Jacques Rousseau ou Stuart Mill (Blondiaux, 2008). Volonté est faite de se
rapprocher de considérations s’inspirant de John Dewey, qui déplorait, en accord avec Walter
Lippmann sur ce point-la, I'absence de compétences citoyennes du fait du décalage trop grand
entre leurs expériences respectives et les affaires communes (Zask, 2001). Pour Dewey,
motivé par I'expansion du totalitarisme de son temps, la démocratie n’est pas qu’un simple
régime politique (Zask, 2015). Selon lui, les mouvements totalitaristes prospérent car les
citoyen-ne-s n’ont pas ou plus d’habitudes citoyennes démocratiques (Dewey, 2009). Il
importe de les contrer en renforcant les moeurs démocratiques des citoyen-ne-s, avec comme
conviction que ces dernier-e-s en soient capables :

« La démocratie est un mode de vie personnel qui est régi non pas simplement par la foi
en la nature humaine en général, mais par la conviction que, placés dans des conditions
propices, les étres humains sont capables de juger et d'agir intelligemment » (ibid.).

Dewey appelle a soigner la démocratie par d’avantage de démocratie, en incluant les citoyen-
ne-s dans un processus de publicisation (Cefai, 2013) leur octroyant une plus grande prise sur
I'identification et la résolution de problemes les concernant (Dewey, 2010). De méme, les
origines participatives partagent un idéal démocratigue comme maniere de vivre sa vie (« a
way of living »; Barber in Daly, Prugh, Constanza, 2000). La démocratie ne se résume ainsi pas
aux systemes d’organisation politique. Davantage, elle est la forme d’une société qui permet
au mieux l'individuation et la participation de chacun-e a I’édiction des valeurs pour vivre en
commun (Commeti, 2010). Elle est considérée comme le meilleur systeme pour le
développement d’individuations nouvelles et représente en cela un projet moral a consolider
en un régime politique (Zask, 2015). L’individuation est atteignable quand I'Etat autorise a ses
citoyen-ne-s de prendre part, d’avoir une voix et d’agir sur les traits du milieu qui les affectent
et entravent leur capacité a se produire individus. Autrement dit, et en effectuant un détour
synthétique par la théorie deweyenne de la connaissance qui sera mobilisée plus en détail
ultérieurement, lorsque les citoyen-ne-s sont concerné-e-s par les conséquences d’activités
qui les affectent négativement émanant de tiers individus, ils ou elles font face a un probleme
qui est qualifié par Dewey de public. En ce que les conséquences qui affectent ces individus
émanent d’actions sociales d’autres acteur-rice-s, elles sont alors qualifiées d’indirectes
(Dewey, 2001). Pour résoudre ce probléme, les personnes concernées se muent en un public??
et procedent a une enquéte : « une investigation au sujet de la situation problématique par
les personnes mémes qui sont affectées par le probleme » (Zask, 2011 : 193). Le public a pour
objectif de rétablir ou de changer les actes entrainant des conséquences négatives a son
égard. Ces conséquences sont négatives en ce qu’elles perturbent la continuité identitaire des
personnes concernées et générent une rupture dans leur processus d’individuation, soit le

22 Toutes les réactions indirectes n’engendrent pas un public. Il faut qu’elles aient une certaine importance et
gu’elles soient persistantes dans le temps (Zask, 2015).
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processus générant la singularité (Voirol, 2008)23. Le retour d’une individuation brisée a une
individuation fonctionnelle est appelé « Expérience » par Dewey : « processus déployé dans
le temps qui consiste pour un sujet a reconstruire sa propre unité aprées avoir été en quelque
sorte scindée » (Zask, 2011 : 49). La démocratie est un systéme basé sur la foi en ces
expériences (Zask, 2013).

La philosophie sociale et politique de Dewey résonne encore a travers les activités et volontés
démocratiques contemporaines. En effet, Dewey entend habiliter les citoyen-ne-s a résoudre
leurs problémes et a agir sur ceux-ci, pour le bien de I'individu mais aussi du commun, ces
deux entités étant inscrites dans une dynamique convergente :

« Bien que les textes de Dewey sur la détresse produite par la société industrielle et
capitaliste datent des années 1920-1935, ils mobilisent donc trés clairement des idées qui
n’ont refait surface qu’avec les théories beaucoup plus tardives des capabilités [Sen,
1987 ; Zimmerman, 2008] ou de I'empowerment [Calves, 2009 ; Bacqué & Biewener,
2013], théories dont le point commun est d’insister sur I'importance cruciale de la
participation directe des individus a |la production des conditions de leur propre existence,
non seulement pour leur équilibre individuel, mais aussi pour améliorer la communication
et la délibération dans les sociétés démocratiques » [Bohman, 1999] (Zask, 2015 : 21).

De méme, les productions participatives et associatives actuelles apparaissent imprégnées des
idéaux sociaux et politiques de John Dewey, en ce que volonté est faite de rendre le ou la
citoyen-ne acteur ou actrice de sa propre vie, sur base d'une citoyenneté active et
impliquée dans I'élaboration de la communauté :

« La citoyenneté, souligne Benjamin Barber, doit étre concue dans la « démocratie forte »
gu’il appelle de ses voeux comme une facon de vivre, dans le cadre d’'une communauté
démocratique vivante, d'un nous constamment recréé par la discussion » (Blondiaux,
2008 : 40).

Cette communauté constamment recréée doit laisser la place aux individus quels qu’ils soient
et a leur part dans la recréation de ce commun. Cela génere des injonctions politiques
démocratiques basées sur la force de chacun : one person, one vote (Zask, 2015 : 115). La
philosophie sociale de Dewey entend redonner ses forces a I'individu qui ne semble plus en
avoir dans la « Grande Société » (Wallas, 1914 in Zask, 2015).

Comme le soulignait la synthese du courant délibératif présentée ci-dessus, il importe
également de considérer les capacités et compétences citoyennes que suppose cette
conception philosophique de la démocratie et du politique. Bien que le modéle pragmatiste
apparaisse comme le plus pertinent a retenir au vu de sa philosophie politique proche de
I’expérience individuelle et de mon terrain, il ne faut pas négliger I'étude des pragmata de la
démocratie et des capacités citoyennes qu’elle implique, a tous les niveaux de la société.
Abordons ces dernieres.

23 Singularité inscrite dans une relation convergente avec la création d’un commun d’aprés ce modéle
philosophique (Voirol, 2008), par opposition au rapport soi-collectif délibératif présenté ci-dessus.
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- 1.2.2.4 Des dispositions participatives implicites et de leurs critiques

Ce sont principalement les critiques liées a I'implicite capacitaire du mouvement délibératif
qui invitent a le dépasser et tendre vers des modalités participatives de plus en plus variées.
Le courant participatif néglige par exemple I'importance gu’accorde ce fameux tournant
délibératif a la discussion rationnelle et raisonnable, pour mettre en avant un « impératif
participatif » (Rui, 2016). Il ne s’agirait pas pour autant d’un retour en arriére, sans raison ni
rationalité, mais bien d’une volonté de repenser cette derniére avec des publics qui
échappaient aux présupposés délibératifs. Le mouvement délibératif ne fait donc pas que des
émules :

« On tient trop facilement pour acquis que cela constitue une description exacte des
formes du logos politique rationnel et que c’est, en conséquent, ainsi que la justice se
fraie un chemin dans les relations sociales : par la rencontre de partenaires qui, d’un
méme mouvement, entendent un énoncé, comprennent |'acte qui I’a fait énoncer et
prennent en charge la relation intersubjective qui soutient cette compréhension. Ainsi la
pragmatique du langage en général (les conditions requises pour qu’un énoncé fasse sens
et effet pour celui qui I'émet) donnerait le telos de I'échange raisonnable et juste »
(Ranciére, 1995 : 72).

Fort de l'idée que la différence est une richesse épistémique (Young, 1996), il convient
d’autoriser a celle-ci d’exister et d’étre entendue a partir de l'inclusion politique qu’était
censée générer la délibération (Bohman, 1996), tout en considérant davantage
I’autoréalisation de soi (Young, 2000). Partant de |'analyse de Iris Marion Young au sujet des
exclusions internes qui touchent les personnes pourtant bienvenues a la délibération, ce
cheminement de pensée se répercutera jusqu’aux bases de I'activité communicationnelle,
geste nécessaire dans I'analyse de discours liés a la maladie d’Alzheimer.

D’apres la démocratie communicationnelle que développe la philosophe américaine,
I'inclusion de la différence génere les débats les plus objectifs possibles (ibid.) et les moins
biaisés (Longino in Bohman, 2006) :

« Strong communicative democracy, | conclude, needs to draw on social group
differentiation, especially the experience derived from structural differentiation, as a
resource. A democratic process is inclusive not simply by formally including all potentially
affected individuals in the same way, but by attending to the social relations that
differently position people and condition their experiences, opportunities, and knowledge
of the society. A democratic public arrives at objective political judgement from discussion
not by bracketing these differences, but by communicating the experiences and
perspectives conditioned by them to one another » (Young, 2000 : 94).

Ses critiques portent sur les modalités de la communication délibérative qui apparaissent trop
exigeantes pour les citoyen-ne-s, et qui ne peuvent finalement remplir les missions
démocratiques qu’elles se donnent. En effet, au-dela du fait que cet idéal démocratique n’a
pas été lui-méme démocratiquement cong¢u (Sanders, 1997), il repose également sur la
maitrise, inatteignable pour certain-e-s, de I'argumentation rationnelle et du discours réflexif :

« Arguing that democratic discussion should be rational, moderate, and not selfish
implicitly excludes public talk that is impassioned, extreme and the product of particular
interests.(...). The model of deliberation simply does not take sufficient account of the
ways that status and hierarchy shape patterns of talking and listening to ensure that all
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perspectives are considered, that participation in a public discussion instills a sense of
autonomy, and that the pursuit of a common interest does not coincide with the
promotion of the views of the dominant » (Sanders, 1997 : 24).

Le mouvement délibératif renferme des implicites inégalitaires qui, sans considérer
I’éventuelle vulnérabilité du public a inclure et ses potentielles incapacités citoyennes,
risquent de reproduire les inégalités politiques malgré ses revendications démocratiques. A
ce titre, Bohman suggére un « seuil minimal de capabilités partagées, en deca duquel la
démocratie devient politiquement ineffective et donc s’appauvrit » (Le Goff, Girard : 55). Il
postule également « I'importance d’un indicateur de la capacité a délibérer » (ibid.) :

« Il ne s’agit pas seulement, selon I'idée de Sen, de la capacité a « se montrer en public
sans honte », mais plus spécifiquement de la capacité sociale des individus a inciter une
délibération publique a propos de ce qui les concerne. Cette capacité d’ouvrir des
séquences de délibération constitue le seuil de I’égalité politique et de la reconnaissance
sociale » (Bohman, 2006 : 226 in ibid.).

De nombreuses recherches empiriques contemporaines pointent par exemple les types de
discours pris en considération et inversement, les modalités discursives plutot écartées.
L'extrait de Sanders introduit certaines de ces modalités puisqu’il associe a une écoute
effective les qualités de modération, de retenue, et d’objectivité. D’autres identifient des
régimes d’actes de paroles acceptables en public entretenant tous un engagement distancié
spécifique (Cardon, Heurtin, Lemieux, 1999). Young montre enfin que les codes de I’expression
en public établissent une dichotomie claire entre raison et passion (Young, 2000), écartant
tout discours subjectif, partial, engagé, bref non rationnel. Ces qualités discursives de controle
font également écho a la notion plus récemment théorisée de capital émotionnel (lllouz, 2006)
qui correspond a la capacité de maitriser ses émotions et d’avoir a leur sujet un discours
rationnel, autre disposition communicationnelle attendue. Cette démodalisation du discours
rejoint la volonté délibérative de viser I'entente commune en dépit de ses propres intéréts et
indique un rapport particulier du soi au collectif, un rapport ou le soi finit par se substituer au
collectif jusqu’a « gommer dans les énoncés qu’ils produisent les traces de leur présence en
tant qu’énonciateur » (Cardon, Heurtin, Lemieux, 1995 : 6). Le je-tu devient un il, échappant a
I’Horror Singularis (Memmi, 1999) et représentant a travers son discours plus que soi (Memmi,
1999). Aussi, Mathieu Berger identifie une série de compétences de I'interaction, reposant sur
la démonstration d’attention physique, topique et la mobilisation d’une mémoire collective
(Berger, 2009), qu’il synthétise en des difficultés de médiums, d’engagements et de pertinence
(Berger, De Munck, 2015)%4,

Les analyses ethnographiques rapportent que si le locuteur ou la locutrice s’écarte de ces
lignes de conduite adéquates, il ou elle risque une réaction démophobe, c’est-a-dire une
réaction écartant les propos et attitudes déplacés (Berger, 2015). En effet, a travers les
flottements générés par I'inadaptation communicationnelle, c’est tout le dispositif participatif
concluent généralement que I'écart aux principes délibératifs est la norme (Berger, 2015.).
Cela sera d’autant plus vrai pour les réunions rassemblant des jeunes patient-e-s Alzheimer,
pour qui I’'euphémisation de réactions irrecevables sera loin d’étre évidente (Cardon, Lemieux,

24 Encore une fois, les outils et les analyses de cet ethnopragmatique seront présentés dans la section
méthodologique et dans le corpus analytique.
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heurtin, 1995). Partager des expériences caractérisées par un fort degré de confusion serait
donc souhaitable (ibid. ; Young, 2000), tant que ce partage lui-méme n’est pas confus.

- 1.2.2.5 Pistes théoriques de dépassement

Mais alors comment faire pour rendre les espaces délibératifs inclusifs pour des individus qui
n’ont pas été formés aux codes expressifs convenant usuellement a ces espaces politiques de
discussion ? Et comment faire pour des participant-e-s qu’une condition éloigne de ces
normes communicationnelles ?

« Dans la mesure ou ils ne seraient pas a égalité face aux normes de discours valorisées
dans de tels espaces ; dans la mesure surtout ou il leur reviendrait d’'imposer leur propre
définition de la rationalité face a celle que leur imposent les groupes dominants, ils
auraient tout intérét a fuir ces forums de participation comme autant de piéges, faute
d’étre en mesure d’obtenir des conditions de discussion plus équitables » (Blondiaux,
2008 : 46).

Iris Marion Young prend le contre-pied de ces idéaux délibératifs et invite a considérer une
série de modes communicationnels qui permettraient d’inclure plus adéquatement |’altérité
dans les échanges politiques, en reconnaissant notamment la valeur des discours incarnés par
opposition a l'idéal de démodalisation mentionné plus haut (Young, 1996). Un courant
similaire appelle a rendre compte de « I’hétérologie du dialogue, soit « I'autre de la raison et
du discours », ou du moins une autre rationalité que celle du dialogue » (Lavelle, 2016 : 116).
Ce courant dit post-dialogique analyse les formes de discours extra-dialogiques - la
délibération n’étant qu’un gradient sur I’échelle plus large du dialogique, qui va du différend
a 'enquéte (Corroyer, 2016)% - qui combleraient le manque de réalisme habermassien. Il
prone pour un rationalisme dialectique :

« Dans cette conception, l'irrationalité tient moins a I'absence de rationalité qu’a
I'absence de rationalité alternative due a I'enfermement dans une forme de rationalité
unique. A certains égards, cela concerne également la culture du discours rationnel, la
logonomie, qui, poussée a son extréme, tend a nier certains aspects de la rationalité dont
pourtant elle se réclame » (Lavelle, 2016 : 117).

En ce qu’il m’apparait que leurs recommandations?® ne se démarquent que modérément de
la démocratie communicationnelle élaborée par Iris Marion Young, je privilégie cette derniere
pour illustrer les réflexions inclusives associées aux dépassements de la participation et de la
délibération. La philosophe appelle notamment a valoriser les « salutations » comme modalité
communicationnelle démocratique pertinente, en ce qu’elles renferment une qualité inclusive
certaine :

« Greeting, which | shall also call public acknowledgement, names communicative
political gestures through which those who have conflicts aim to solve problems,
recognize others as included in the discussion, especially those with whom they differ in
opinion, interest, or social location. By such Sayings discussion participants acknowledge

25 Voir schéma en annexe (Lavelle, Legris, 2016 : 36).

26 ||s proposent notamment I'agir complexe, pour lequel la relation entre agir communicationnel couplé et agir
non communicationnel est la norme plut6t qu’une forme de pathologie sociale : « ce qui est normal et normatif
en toute légitimité, c’est I’association d’enjeux de succes avec des enjeux d’ententes ; ce qui est pathologique,
c’est au contraire leur dissociation, isolant une situation idéale de communication orientée vers I’entente, et
rien d’autre » (Lavelle, 2016 : 127).
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that the others they address are part of the process, and that we who address them must
be accountable to them, as they to us » (Young, 2000 : 72).

Il importe d’enjoindre cette forme de déférence aux délibérations, se rapprochant de la
compréhension qu’Erving Goffman fait de ce geste simple mais lourd de sens (Goffman, Kihm
1974). Iris Marion Young considere de méme que négliger la rhétorique dans le discours
revient a occulter le caractére situé de chaque prise de parole :

« Le discours rationnel auquel la démocratie délibérative devrait se tenir, consiste dans
I’énoncé d’assertions et dans la tentative de justifier celles-ci d’'une facon sobre, en
détaillant clairement les liens logiques qui existent entres elles » (Young, [1996] : 320).

Elle défend la rhétorique, art de la séduction par le discours, en ce que cette derniére prend
en considération |'écoute apportée au discours, faisant ainsi le lien avec I'auditoire présent
tout en favorisant I’attention du public?’. Enfin, elle met en avant les qualités délibératives du
récit, qui réalise le partage d’une situation particuliere et des positions situées spécifiques qui
y sont associées et que toutes et tous ne peuvent vivre et donc comprendre, indiquant a
nouveau un rapport alternatif entre soi et collectivité. Le récit véhicule des expériences entre
des individus ayant des prémices culturelles différentes, complexifiant les versions initiales de
la délibération. De plus, il renferme un pan de savoir social a propos de la situation vécue et
narrée. Pour le dire autrement, tout en rejoignant les fondations de I'activisme sanitaire, il
renvoie a la forme premiere de I'expérience qui pourra potentiellement étre collectivisée en
un savoir expérientiel et donner lieu a une forme d’expertise expérientielle (Akrich,
Rabeharisoa, 2012) :

« La description de la vie intérieure du locuteur propose alors un monde, ou il se distancie
et s'objective. En méme temps, elle livre a celui qui écoute « avec son cceur » une
proposition imaginative d'existence ouverte a son humanité, a sa compréhension, a son
appropriation potentielle, a « la projection d'un de ses possibles les plus propres », c'est-
a-dire encore a la possibilité de reconnaitre cette position décrite, et jusqu'alors
étrangére, comme contemporaine et semblable, en un mot, comme propre» (Cardon,
Heurtin, Lemieux : 10).

Le récit de vie rend possible la rencontre de cet autre étranger, rencontre qui génére
I’attestation de ce qui est a priori inaccessible car enfermé dans une expérience de vie que
I’on ne peut connaitre, mais qu’il faudra arriver a intégrer dans son propre systéme de
référence, lui-méme transformé (ou amené a I'étre) par cette rencontre de I'altérité (Deleixhe,
2018). Les histoires de vie disposent également d’une valeur épistémique, générant a partir
de celles-ci la potentielle émancipation d’identités dévalorisées qui ne pourraient
nécessairement satisfaire aux critéres de I'argumentation rationnelle (Pont, 2016).

On peut considérer que la démocratie communicationnelle d’lris Marion Young néglige
toutefois les potentielles difficultés d’inclusion d’individus peinant a la réalisation des
alternatives communicationnelles qu’elle appelle a revaloriser politiquement. Ainsi, faut-il
peut-étre remonter encore d’un cran communicationnel et questionner la prise en compte de
registre extra-symbolique a la démocratie, soit une « participation » en partie « sans le
discours » (Berger, 2014). Il convient alors d’attirer I'attention sur les usages politiques de
registre sémiotique plutoticoniques ou indiciels, c’est-a-dire des réactions ou discours qui font

27 Elle oublie cela dit a cet égard le caractére monologique qui réside dans la rhétorique et qui a ce titre
s’éloigne des idéaux délibératifs (Chambers, 2011).
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référence a un objet via un signe, par ressemblance du signe a I’objet, ou parce que ce signe
est affecté par I'objet en question (Everaert-Desmedt, 1990; Berger 2012). Le mode
argumentatif classique usant plutét de codes symboliques, en se référant a des objets par
convention générale (ibid.), on assisterait alors a un « tournant sémiotique » (Berger, 2014 :
4) se généralisant aux différents domaines d’application de la doctrine participative. On
percoit davantage I"écart aux implicites culturels qui résident dans la forme délibérative
valorisée initialement avec ces considérations sémiotiques inclusives. Ne dit-on pas que la
parole (logos) asserte, la ou la voix (phoné) indique (Ranciére, 1995) ? Ainsi, les discours
maladroits de certains locuteurs et locutrices sont peut-étre eux-mémes a percevoir comme
les indices d’un discours rationnel commun a construire, tout comme ils et elles mobilisent
potentiellement plus aisément des indices pour partager leurs points de vue plutot que des
référents symboliques. De maniére générale cela autoriserait a une importante partie de la
population de faire part de critiques ou recommandations « sans le discours » (Berger, 2014),
octroyant a des publics en manque de capacités ou de reconnaissance discursives de
constituer une voix, tout en permettant a une gamme plus importante d’expériences de se
faire entendre (Berger, 2014). Appliqué aux citoyen-ne-s ordinaires cet « impératif figuratif »
pose toutefois quelques questions :

« C'est justement dans la mesure ou nous partageons avec les pragmatistes une
conception pluraliste de l'intelligence et de la signification (Ferry, 2007) que nous
souhaitions attirer I'attention sur la réduction sémiotique qui s’observe actuellement
dans les pratiques participatives. Ce qui est problématique, ce n’est pas tellement que des
citoyens participent a partir d’énonciations centrées sur l'iconico-indexique. C’est plutot
la banalisation de I'idée que ces modalités expressives leur conviendraient mieux » (lbid. :
24).

Quid non des citoyen-ne-s ordinaires, mais des citoyen-ne-s neuro-évolutif-ve-s, qui nous
intéressentici ? Quelles sont les modalités de discours et les registres communicationnels
dontils et elles se saisiront ? Quels sont ceux qui leurs seront reconnus ? Il est plutot étonnant
de constater le message dispositionnel défendu pour les personnes vivant avec la maladie
d’Alzheimer, sans qu’aucune ethnographie ne soit proposée pour penser la participation de
ce public particulier, alors méme que la philosophie politique est en dialogue permanent avec
son propre pragmatisme, au sens commun du terme. De fait, les appels au réalisme initiés par
les critiques de la délibération ne sont curieusement pas saisis par la défense de la
participation dementia-friendly. Les difficultés que I’on accorde volontiers aux citoyen-ne-s
ordinaires ne sont pas considérées dans le cas d’un public pourtant caractérisé par une
maladie neuro-évolutive qui affecte grandement la communication et de maniére plus large,
la cognition. A partir des dépassements introduits ci-dessus, nous étudierons comment
s’organise communicationnellement la participation d’un public neuro-évolutif, légitimée par
son inscription dans une anthropologie dispositionnelle.

- 1.2.2.6 Les associations de patient-e-s vivant avec la maladie d’Alzheimer comme
continuité participative ?

Quelles sont les formes prises par les rassemblements participatifs de ce type d’activisme,
guelles en sont les modalités communicationnelles ? Leurs effets individuels et collectifs ? Ce
sont les questions de philosophie politique que j'embarque sur un terrain que je comprends
comme une continuité des volontés participatives présentées ci-dessus, prenant la forme
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d’espaces de paroles d’influences délibératives. Plutét que d’ambitionner de définir Ia
participation ou de m’asseoir sur une définition établie de cette derniere, le terrain
m’amenera a partir des pratiques observées a en dégager plusieurs conceptions associées a
diverses définitions citoyennes, la participation étant comprise comme |’exercice de la
citoyenneté.

La présente ethnographie de la participation (et plus largement du politique) étudiera donc
les conceptualisations de la citoyenneté que pratiquent les lieux étudiés, abordant
indirectement I'ensemble des personnes rencontrant des difficultés a dire et se raconter par
elles-mémes (Ricoeur, 1991). Plus largement, les dispositions citoyennes attendues,
entreprises, entravées ou espérées, en lien avec les formes participatives proposées pour les
personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer seront interrogées empiriquement. Cela
m’amenera a considérer la dimension d’hospitalité du groupe de patient-e-s suivi.
L’hospitalité, a partir de la sociologie de Joan Stavo-Debauge (2009) est la propension
d’individus et d’environnements a accueillir une figure étrangere :

« Par hospitalité, je n’entendrai pas seulement une vertu des personnes, mais aussi une
qualité des environnements, situations, milieux, choses, espaces, batiments, institutions,
voire plus largement du monde lui-méme, comme vy invitait J. Dewey : Toute action
délibérée de I'esprit constitue, en un sens, une expérience avec le monde destinée a
savoir ce qu’il tolere, ce qu’il encourage et ce qu’il empéche. Le monde est tolérant et
assez hospitalier. Il autorise et méme approuve toutes sortes d’expériences. Mais sur le
long terme, certaines s’averent mieux accueillies et assimilées que d’autres (Stavo-
Debauge, Deleixhe 2018 : 130) ».

L’hospitalité pour le sociologue francais est bien un concept politique qui implique une
ouverture a I'altérité et a la reconnaissance (réciproque) d’une commune humanité (Stavo-
Debauge, 2009). Les personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer, en ce qu’elles sont
stigmatisées et écartées a partir du statut anthropologique de la figure du « dément », sont
alors considérées au sein de notre travail comme les étranger-e-s envers qui I’hospitalité est
traitée comme enjeu démocratique, en et a partir des espaces observés. Comme le montrent
Mathieu Berger et Louise Carlier dans leur commentaire a propos de «la condition
cosmopolite » d’Augier (2016), I'étranger au commun n’est pas nécessairement cet étre
lointain et exotique :

Ainsi, I'étranger « errant » n’a point besoin d’étre le « sans-papier africain » auquel songe
I"auteur (Augier, NDLR) : la condition de sans-abri, les transformations et les formes de vie
auxquelles elle expose, posent immédiatement la question de leur prise en compte «
cosmopolitique » (Joseph, 2005). La « recherche d’'un monde commun » est ici inquiétée
par I'inégalité des capacités ou des possibilités a habiter le monde, tout court (Breviglieri,
2002). La question posée a la communauté par la situation de certaines personnes sans
abri n’est pas seulement celle de la « solidarité ». Les processus de séparation et
d’éloignement (estrangement), d’aliénation sociale et mentale, de forte dégradation
physique, posent de maniére flagrante le probléme - d’ « anthropologie philosophique »
plutét que « culturelle » - du « tout autre » et du partage du monde avec celui qui «
navigue aux lisieres de la commune humanité » (lbid. : 319).

Non que nous considérions effectivement les personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer
comme étant a la lisiere d’'une commune humanité, force est de constater que les
représentations sociales de la maladie (Ngatcha-Ribert, 2012) ainsi que |'organisation
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institutionnelle et interactionnelle autour de cette derniere abondent dans ce sens (Brossard,
2013). Les personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer sont en effet majoritairement
considérées comme porteuses de I'étrangeté, cette manifestation phénoménologique de
I'inaccessible, plutot que comme émanation d’une altérité a prendre en compte (Deleixhe,
2018). On peut a titre d’exemple citer le titre retenu pour le livre né d’un partenariat entre la
Ligue Alzheimer et la collection « Martine » au sujet des grands-parents développant la
maladie d’Alzheimer : « Martine a un papy bizarre ».

En observant la volonté des projets associatifs étudiés d’inclure un public discrédité a la
participation, de rendre un pouvoir qui a été retiré, a travers des espaces de parole devant
considérer des modalités communicationnelles et des registres sémiotiques pluriels, mon
enquéte s’inscrit bien dans une réflexion aux enjeux démocratiques. En réfléchissant aux
capacités et compétences associées a cette inclusion, elle s’inscrit bien dans une sociologie de
la dispositionnalité. Plaidons maintenant pour une méthodologie ethnographique de ces
guestions, nous écartant partiellement, au moins dans les modalités d’enquétes, de la
sociologie compréhensive que défendent Caradec, Chamahian, Balard et Kusthanina (2023)
au sujet de la maladie d’Alzheimer.

1.2.3 Ethnographie des formes (et limites) de la participation : une méthodologie
nécessaire

Il est opportun de retenir de cette synthese de la participation et de la délibération plusieurs
éléments permettant de spécifier I'énigme que j'ai choisi de formuler dans le cadre de cette
recherche doctorale. Nous venons de I'évoquer, cette derniére s’inscrit dans le cadre d’'un
élargissement du public pouvant prétendre a la participation. Davantage, elle s’inscrit dans un
contexte anthropologique dispositionnel, au cceur de |I’expansion participative et des publics
s’en réclamant. Tempérant ce contexte optimiste, Julien Charles et Mathieu Berger, nous
rappellent dans le texte d’introduction au numéro de la revue Participations consacrée aux
limites de linclusion démocratique qu’en chacune des philosophies politiques de la
participation, résident des limites implicites (2014) a ce qu’est un-e participant-e. Ainsi, s’il est
courant de mentionner les implicites capacitaires de la délibération, habermassienne ou non,
la participation telle que la congoit John Dewey implique par exemple la possibilité de se muer
en public, et celle que congoit Iris Marion Young nécessite d’avoir I'envie et la possibilité de
s’émouvoir collectivement, de partager des récits (ibid.). Charles et Berger défendent la
nécessité de ne pas cantonner ces réflexions politiques au registre du théorique. Plut6t, c’est
en raison des échos entre les acteurs et actrices de terrain de la participation et les
philosophes politiques que les sciences sociales gagnent a s’inspirer des contributions
réflexives introduites ci-dessus pour mener a bien leurs enquétes ethnographiques. Le constat
des limites implicites de la participation invite a en étudier les seuils (ibid.), I'espace critique
qui sépare la participation de son absence, en tant que catégorie pertinente en soi. Sans cela,
les sciences sociales se résumeraient a I'éternel constat de non-participation associé a un idéal
difficilement atteignable :

« Dans leurs investigations empiriques, les sciences sociales du politique gagnent a
abandonner I'espoir, toujours décu, de la réalisation d’un espace public démocratique
totalement inclusif et ouvert. C'est en s’offrant la possibilité de décrire des dynamiques
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de cl6ture que les chercheurs pourront rendre compte des exclusions qui se jouent dans
ces espaces et a leurs seuils, comme des principes de I'inclusion et de la juste coordination
des participants et de leurs contributions. Ce travail requiert de la part de I'enquéteur un
positionnement particulier : il doit étre disposé a observer et a prendre en compte autre
chose que les vertus et promesses d’une participation inconditionnellement ouverte et
ne pas ramener systématiquement les dynamiques de cléture a des écarts a la bonne
conduite démocratique. Ici, la lecture et la discussion des variétés de modeles proposés
en philosophie politique constituent un point de passage nécessaire : elles permettent a
I'enquéteur d’assumer une position qui, autrement, serait rapidement jugée
politiquement incorrecte ou élitiste » (Charles, Berger, 2014 : 25).

C’est depuis cette posture que je m’appliquerai a décrire et analyser mon terrain de
recherche. C’'est en tant qu’objet interrogeant la participation dans ses limites que je suivrai
les groupes de patient-e-s vivant avec la maladie d’Alzheimer. C'est également dans cette
optique qu’ont été présentés certains des implicites capacitaires liés au modele délibératif et
participatif en expansion. Fidele aux ethnographies de la participation, mon attention se
portera sur les situations de ces assemblées, leurs modalités écologiques, spatio-temporelles,
communicationnelles ... (Berger, Cefai, Gayet-Viaud, 2011 ; Cefai, Carrel, Talpin, Eliasoph,
Lichterman, 2012 ; Stavo-Debauge, 2012 ; Breviglieri, 2014 ; Berger, Charles, 2014 ; Carrel,
2015 ; Brayer, Pecqueux, 2018 ; ...). C'est de la description de ces situations que je tenterai de
dégager abductivement, et a plusieurs échelles, ce qui s’y joue politiguement. Cette entreprise
nous entrainera inévitablement vers une conception plurielle et malléable de I'objet politique
et de la participation, en vue de ne pas écarter les éléments descriptifs qu’il serait incongru
d’analyser a partir de la théorie habermassienne par exemple, mais qui receleront un sens
politique :

« L'enjeu est d’abord d’interroger les frontiéres mémes de la participation, en paralléle
aux frontieres du politique. Restreindre la focale aux seuls dispositifs institutionnels aurait
été contraire a la perspective ethnographique, qui suppose une indétermination initiale
de I'objet étudié. Notre choix permet de prendre en compte, a co6té de la participation
aux affaires publiques par des canaux officiels, des modes de participation spontanée a
des mobilisations collectives et tout un registre de pratiques de participation qui passent
souvent inapergues, soit parce qu’elles relevent des « épreuves de vigilance » d’une «
petite politique» (Overney, 2011), a « bas bruit » (Borzeix, Collard, 2009), soit parce
gu’elles engagent des modes d’intervention peu argumentés, que I'on retrouve du reste
a d’autres moments historiques (Cossart, Keith, Talpin / Participations, 2012). Ce seul
déplacement fait bouger les contours habituels de la catégorie « participation », telle
gu’elle est mise en ceuvre en philosophie politique et en science politique » (Cefai, 2011 :
8).

Parmi les chercheurs et chercheuses de la participation et plus largement du vivre-ensemble,
c’est aux travaux de Mathieu Berger que je me référerai le plus. Son attention
microsociologique des plus minutieuses a été d’une précieuse aide dans I’analyse de situations
qui, sans son outillage conceptuel, ne m’auraient peut-étre pas révélé grand-chose. Dans son
étude doctorale, Mathieu Berger «suit les acteurs se suivre » (2009), attentif aux
compétences citoyennes attendues pour efficacement se saisir de la discussion publique.
S’inspirant de I'approche conciliant sociologie pragmatique et pragmatiste de Stavo-Debauge
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(2009) et élargissant son spectre analytique a la sémiotique peircienne?8, il s’outille ensuite
des philosophes et linguistes de la communication (2014) et propose de sensibiliser la théorie
habermassienne (2017), pour illustrer 'importance de la réceptivité dans les analyses des
espaces participatifs (2018) qu’il faut comprendre, en adéquation avec les enquétes
ethnographiques présentées ci-dessus, éco-sémiotiquement, c’est-a-dire comme des
environnements comprenant, produisant et usant de(s) signes communicationnels. Il s’appuie
sur une description ethnographique de la participation attentive aux dispositions éco-
sémiotiques des lieux participatifs pour analyser ces situations a I'aide de théoriciens de la
communication, s’inspirant des réflexions habermassiennes pour les enrichir d’'un analyste de
la communication comme Biihler ou encore de la sémiotique peircienne. Rejoignant une
sociologie attentive aux épreuves d’hospitalité (Stavo-Debauge, 2014) et aux charges de la
participation (Charles, 2012), Mathieu Berger entend déceler comment s’agencent et
s’organisent I'intercompréhension et son absence. Sa sociologie soucieuse des signes prend
tout son sens dans le cas d’un public dont la communication est entravée par une maladie
cognitive. Elle m’invite a comprendre ces rassemblements comme des espaces sensibles de
co-présences, nécessitant une forme de « rationalité écologique » (Berger, 2017) pour
générer I'intercommunication propre a I’enquéte proposée dans les associations de patient-
e-s vivant avec la maladie d’Alzheimer.

Par ses analyses, Mathieu Berger fait de |a participation ce qu’elle est en premier lieu, malgré
toute divergence philosophique, une réalité empirique qui nécessite des capacités diverses et
variées pour étre menée a bien par ses différent-e-s protagonistes, une situation de co-
présence? qui peut en elle-mé&me constituer une épreuve ... politique.

C’est la pratique de ces agencements que cette thése tente de documenter : les volontés
d’inclusion et de partage d’expériences a valoriser composent avec la maladie d’Alzheimer et
ses symptomes. Cela appelle a des dispositions interactionnelles et matérielles particulieres,
permettant d’improviser ces situations avec des personnes concernées ou des proches qui
disposent occasionnellement de volontés sensiblement différentes. Le plus souvent pourtant,
les associations de patient-e-s tendent a négliger ces agencements dans leurs présentations
et promeuvent 'inclusion des personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer en omettant de
spécifier les moyens mis en place pour cet exigeant modele démocratique et épistémique. Ce
seront dans un premier temps ces mécanismes d’interactions faisant tenir les situations qui
attireront mon attention.

Au-dela d’une analyse microsociologique des activités de ces associations de patient-e-s, les
démarches méthodologiques entreprises par une analyse ethnographique (Cefai, 2011) voire
phénoménologique (Berger, 2018) de la participation ou plus largement du politique (Cefai,
Gayet-Viaud, Berger, 2011 ; Cefai, Carrel, Talpin, Eliasoph, Lichterman, 2012) m’inviteront a
étudier les modalités retenues dans I'organisation spatiale et temporelle de ces espaces
(ibid.), les activités prisées, leurs objectifs défendus, leurs ambiances (Pecqueux, 2012), ou
encore leurs effets, dans la situation et en dehors, autant que faire se peut. Mon regard sera
de méme porté sur les acteurs et actrices se suivant et la mobilisation de leurs capacités a

28 Autrement dit, rajoutant le qualificatif pragmaticiste a ceux de pragmatiste et pragmatique.
29 Cette coprésence pouvant étre numérique.
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faire tenir la réunion (Berger, 2011). Autrement dit, cette analyse ciblera les efforts collectifs
pour créer un ensemble cohérent et pertinent, en tant que premier geste sémiotique
(Goodwin, 2016) pouvant générer par la suite des traitements politiques en s’insérant dans
un processus d’enquéte (Dewey, 2001), collective ou non, nous le verrons. A partir de ces
efforts, les situations prennent place dans un agencement plus large concernant les
participant-e-s. Ma these, attentive aux travaux visant a observer et décrire des assemblées,
déceler des styles organisationnels, rendre compte de la multiplicité des réles de participation
et décrire des réseaux participatifs (Cefai & al., 2012), tentera d’en cerner I’essence. De cette
attention résulteront différentes conceptions de la participation et de la citoyenneté, telles
gu’elles sont envisagées au sein des espaces étudiés.

Plus simplement, je m’inscris dans une tradition d’analyse ethnographique du politique qui
emprunte initialement les outils conceptuels de l'interactionnisme d’Erving Goffman pour
s’'intéresser a I'ordre de l'interaction mis en place. Au cours de cette entreprise, les lieux
donneront a voir le politique en tant qu’il est « rivé a nos formes d’existence » et je tacherai
d’en élucider les « avatars du fait politique », car ce dernier « reléve toujours a la fois du vivre-
ensemble et de I'agir en commun » (Berger, Gayet-Viaud, 2011 : 10-11). En effet, Goffman
aidera a interroger « le politique » qui « se joue a travers I'ordre de I'interaction » (Cefai,
2011 : 548) :

« Décrire un ordre d’interaction, c’est se prendre dans des contextes d’expérience, qui
ont inéluctablement une dimension morale, civile et politique, en ce qu’ils sont pré-
articulés par la politeia d’'une polis. Les places qui se distribuent dans un ordre
d’interaction sont assorties de posture d’engagement, de statuts de participation, de
régimes d’expérience, de formats d’interaction, lesquels sont au fondement d’un ordre
public et qui peuvent étre pris dans des moments de politisation » (ibid. : 549).

L’ordre de linteraction appliqué en ces lieux sera scruté dans le but d’'y déceler la négociation
des enjeux visés. Tout n’évoquera pas |'ordre du politique, mais ce dernier se jouera
également dans ce qui apparait comme apolitique, ou dans la simple condition du vivre
ensemble proposé sur le moment (ibid. : 547), basé sur la coproduction « d’apparences
normales » (ibid.). Dans le cas du rassemblement de personnes vulnérables, une attention
devra également étre accordée au traitement collectif des vulnérabilités, rapprochant alors
nos interrogations de la dimension politique du soin qui s’applique, se compose ou se refuse
dans ces espaces. Cela demandera toutefois d’étre aussi attentif interactionnellement a ce qui
empéche le vivre-ensemble et génére ou non des « expériences négatives » (Goffman, 1991 :
370) dans une volonté de symétrie toute pragmatique (Barthe & al., 2013). J'habillerai en
toute logique mes descriptions du vocabulaire et de la grammaire de l'interaction (Berger,
2009) issus des productions goffmaniennes : marqueurs temporels, canaux de
communication, cadres de l'interaction, attention interactionnelle pour la face des différents
interacteurs, ou autres agencements de la situation, comprise comme un « environnement
fait de possibilités mutuelles de contréle, au sein duquel un individu se trouvera partout
accessible aux perceptions directes de tous ceux qui sont « présents » et lui sont similairement
accessibles » (Goffman, 1964).
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J'étudierai la participation politique depuis les situations de co-présences, attentif a ce qui s’y
joue pour les participant-e-s comme a leur portée « publique », dimension prépondérante
dans les analyses des « association de patient-e-s » et I’étude de « commun »:

« Participer, c’est ainsi prendre part a des univers de sens en train de se faire, s’initier a
des formes d’expérience publique, apprendre a maitriser des processus de catégorisation
et d’argumentation, des maniéres de voir et de dire et des activités de coopération et de
communication — autant de modalités d’engagement dans un monde commun. La
question de la participation peut étre alors ressaisie dans le cadre d’une sociologie des
mobilisations collectives et des probléemes publics. Participer, c’est traverser un processus
de prise de conscience collective et publique d’une situation problématique et se lancer
dans le travail d'imputation de responsabilités, d’attribution de causes et d’anticipation
de conséquences. Cet effort d’enquéte et de réflexion ébranle les reperes de I'affectivité,
de la sensibilité et de I'imagination et remanie les perspectives en termes de biens
communs ou dans le langage de l'intérét général. On s’est beaucoup intéressé a la
guestion des conditions et des procédures de délibération, a I'exclusion ou a I'auto-
exclusion de certaines franges de population ou aux mécanismes de contréle ou de
manipulation de dispositifs de participation. Mais hors des études des sciences et
technologies (STS), la participation a peu été explorée, conformément aux intuitions de
Dewey, comme un processus d’enquéte et d’expérimentation, autant que de discussion
(Cefai, Terzi, 2012). Celui-ci est pourtant crucial. On peut en prendre pour exemple les
revendications de pouvoir des malades qui veulent étre acteurs et non pas patients de
leur maladie (pour une synthese : Epstein, 2008). Ils co-participent a la programmation et
al’évaluation de leurs thérapies, se proposent pour expérimenter de nouvelles molécules,
contrebalancent I'expertise médicale par leurs réseaux d’enquéte et d’information,
bouleversent les relations avec les médecins, critiquent les politiques économiques de
trusts pharmaceutiques et les politiques de la santé publique de I'Etat (Barbot, 2002 ;
Callon, Rabeharisoa, 1999) » (Cefai, 2011 : 13).

En m’appuyant sur le suivi ethnographique d’un groupe de patient-e-s concerné-e-s par la
maladie d’Alzheimer, j’interrogerai le continuum d’actes participatifs depuis les situations de
co-présence. Je choisis donc d’analyser ces espaces classiquement théorisés et étudiés comme
des lieux d’enquétes publiques, scientifiques, en suivant empiriquement et conceptuellement
les méthodologies ethnographiques utilisées pour I'élucidation du fait politique comme fait
social se jouant et se déjouant au plus pres de nos interactions. Dans cet esprit, je détaillerai
également les caractéristiques écologiques des lieux de participation, inséparable des
démarches interactionnelles appliquées au sein de ces espaces. Le politique s’élargira, ou
rejoindra partiellement le « vivre-ensemble » (Berger, Cefai, Gayet-Viaud, 2011), sans que
mon analyse n’ait pour ambition d’en fixer les contours, a la maniére des contributions
rassemblées dans I'ouvrage « Du civil au politique, ethnographies du vivre-ensemble » :

« En se prétant a I'exercice ethnographique ces enquétes se donnent la contrainte (et
prennent le risque) de la non-totalisation : aucun des articles de ce volume ne prétend
répondre une fois pour toute a ce qu’est le politique, désigner ce que sont ses frontieres
ou ses enjeux. Les textes réunis ici s’assument comme contributions : ils déplient des
implicites de I'expérience, donnent a voir et a penser des nceuds de I'activité politique,
suggerent des points de comparaison et de prise a distance vis-a-vis d’évidences jusque-
la stabilisées. lls soulevent des problémes plutot qu’ils ne prétendent offrir des réponses
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ou des solutions. Pour autant, ils mettent au jour des conditions de félicité, ainsi que des
facteurs de conflit ou d’échec, dans les situations étudiées. Cette ouverture et cet
inachevement assumés s’adossent a une confiance proprement démocratique dans la
possibilité de faire advenir en commun des orientations politiques justes et ajustées. C’est
en contribuant a rendre politique les conditions de définition des possibles, en restituant
les épreuves par lesquelles les gens définissent ce dont ils sont capables que les enquétes
ethnographiques participent a la détermination, nécessairement collective et itérative de
ce qui est désirable et souhaitable » (Berger, Gayet-Viaud, 2011 : 24).

Apres avoir élucidé le contexte associatif et souligné la nature politique de |la problématique
et la dimension ethnographique de la méthode, nous pouvons réinvestir le domaine de la
maladie d’Alzheimer. Riches des précédents développements, nous pourrons alors définir le
plus précisément possible la problématique qui nous invite a I'investigation.

1.3 De '« approche centrée sur la personne » a une sociologie
pragmatiste des citoyennetés de la personne vivant avec une

maladie d’Alzheimer

Un courant scientifique illustre au mieux les débats questionnant I'inclusion participative dans
le cadre de la maladie d’Alzheimer. Faisant suite au changement paradigmatique lié au
concept de personne abordé plus tot, un champ rassemblant ce qu’il est convenu d’appeler
les « Dementia Studies » (Innes, 2009) - parfois qualifiées également de sociologie de la
démence (Sociology of dementia ; Higgs et Gilleard, 2017) - est lui aussi en expansion. Par
Dementia Studies, je me référe a ce courant anglophone faisant suite aux développements
susmentionnés et composé de psycho-sociologie, socio-psychologie, et socio-gérontologie
s’intéressant tant a la démence en elle-méme, qu’a son expérience, |'effet sur le soi, le
contexte de I'’émergence de cette question, les pratiques de care et de recherches de ce
mouvement ou encore les différences culturelles a propos de la démence (Innes, 2009)3°. Dans
le cadre d’une analyse inscrite dans la thématique de la participation, je m’appuierai toutefois
prudemment sur ces dementia studies en ce que certaines d’entre elles paraissent
exagérément normatives et/ou ne traitent pas méthodiquement la démence comme un objet
social. Certes, elles mobilisent les démarches méthodologiques sociologiques (entretiens
semi-directifs, observations participantes ou analyses statistiques) mais ne questionnent pas
systématiquement la « démence », le travail des associations ou la participation en tant
gu’objet social. Par ailleurs, elles se cantonnent le plus souvent au care comme pratique de
soin et aux effets psychologiques individuels, sans aborder de potentiels questionnements
démocratiques au sujet de la maladie d’Alzheimer et démences apparentées (Behuniak, 2010 ;
Bartlett, O’Connor, 2007).

Plusieurs lectures m’ont toutefois été utiles en ce qu’elles s’intéressent aux pratiques
associatives mises en place, ou aux formes de citoyennetés dans lesquelles réinscrire les
personnes concernées (lbid. ; Baldwin, 2008, Kontos, 2017). Et de fait, au sein de ce champ,

30 par ailleurs je précise ici que ce travail ne donnera pas lieu a une analyse dans le détail de toutes ces
dementia studies, mais qu’une sociologie des sciences serait utile pour expliquer I’émergence de cet objet en
Angleterre.
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des critiques se mettent a poindre au sujet de la catégorie de « personne ». Elles lui
reprochent de n’autoriser aucune agentivité et appellent a un glissement vers la notion de
« citoyen » (Bartlett, O’Connor, 2007) davantage liée a |'agentivité et au pouvoir (Behuniak,
2010). Réserve supplémentaire, Davis (2004) affirme via une critique philosophique inspirée
de Heidegger et Merleau-Ponty que la catégorie de « personne » nie et lisse la réalité de la
maladie tout en reportant sur les accompagnant-e-s les difficultés biologiques des individus
atteints, refusant par ailleurs notre condition de mortel-le-s (Lafontaine, 2013). Plusieurs
auteur-e-s plaident donc pour une transition du statut de personnes a celui de citoyen-ne-s
rejoignant les aspirations participatives développées ci-dessus.

Présentons synthétiquement leurs arguments afin d’en dégager les caractéristiques des
conceptions citoyennes dans le cadre de la maladie d’Alzheimer. Ces derniéeres préciseront ma
guestion de recherche prenant la tournure d’une sociologie pragmatiste de la citoyenneté
gu’appliguent les associations de patient-e-s neuro-évolutif-ve-s.

1.3.1 Des personnes aux citoyen-ne-s

J'ai déja évoqué la transition paradigmatique de la démence au coeur de |’essor associatif.
Pour rappel, elle s’ancre dans la possibilité pour les individus atteint-e-s d’étre réinscrit-e-s
relationnellement en tant que personnes. Mais depuis un peu plus d’une quinzaine d’années,
dans le milieu de la maladie d’Alzheimer et plus précisément celui des dementia studies,
plusieurs voix plaident pour conceptualiser la démence comme objet politique et faire des
personnes concernées des citoyen-ne-s a part entiere, par opposition a I'apolitique catégorie
de personne (personhood), a I'instar de ce discours au Sénat francais en 2001:

« C’est cependant le réle des politiques de « faire en sorte que la perte d'autonomie ne
s'accompagne pas d'une perte de citoyenneté » d’affirmer que «la valeur individuelle
intrinseéque de chaque individu doit étre reconnue, que I'utilité sociale de chacun ne se
mesure pas al'aulne de sa production économique ou de sa consommation mais a travers
le réle social qu'il continue de jouer, dans ses liens avec son entourage, et a travers
I'histoire de sa vie. Car ce qui nous fait humain ce n'est pas seulement ce qui est tenu pour
réel mais aussi ce qui est de I'ordre du symbolique et nous rend sujet inscrit dans la
continuité humaine, quelles que soient nos défaillances ». (Paulette Guinchard Kunstler,
le 21 septembre 2001 au Sénat - Alzheimer : changer le regard de la société) » (Debru,
Ollivet, 2007 : 119).

En 2007, Ruth Barlett3! et Deborah O’Connor3? publient un article dans la revue Journal of
Aging Studies intitulé « From personhood towards citizenship: Broadening the lens for
dementia practice and research ». De cet article émane un ouvrage paru en
2010 : « Broadening the dementia debate : Towards social citizenship ». Ces deux publications
ambitionnent d’élaborer une conceptualisation socio-politique de la démence et d’y

31 Bradford Dementia Group, Division of Dementia Studies, School of Health Studies, University of Bradford,
Trinity Road, Bradford, BD5 0BP, UK.

32 Centre for Research on Personhood in Dementia, University of British Columbia, 2080 West Mall, Vancouver,
BC, Canada V6T 1Z2 ; School of Social Work and Family Studies, University of British Columbia, 2080 West Mall,
Vancouver, BC, Canada V6T 172.
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modéliser une citoyenneté dite sociale. Si la catégorie psychosociale de « personne » a
entrainé un détachement de I'unique visée médicale de la maladie d’Alzheimer, les deux
autrices lui reprochent une absence de politisation et une trop forte psychologisation de
I’expérience de la vie avec Alzheimer. Le tableau suivant résume synthétiquement I’opposition
présentée par I'article initial (Bartlett, O’Connor, 2007 : 113) :

Table 1
Contrasting elements of personhood and modem citizenship

Personhood Modem citizenship
Historical roots Psychology, moral philosophy Political philosophy
Level of entitlement Needs-based Rights and responsibilities
Position of self Singular Collective
Conferment of status Moral, ethical Constitutional
Type of experience Unique (individual) Common (shared)

On peut associer I'agentivité - le pouvoir des individus sur leur environnement - a la transition
de leur reconnaissance en tant que personne, vers celle les légitimant comme individus avec
du pouvoir (Behuniak, 2010). L’historique du débat de la démence (dementia debate, ibid.)
refléte I’analyse en cours. Dans un premier temps, la reconnaissance de l'individu en tant que
« personne » s’effectue par le glissement d’'une considération cognitive, interne, de la
personne vers une notion relationnelle (social relationship), et interactive :

« a bi-directional interactive understanding that is, one that recognises that people with
dementia are influenced by — but also influences (because they have agencies) —
interpersonal and social relationships » (Bartlett, O’Connor, 2010 : 25).

Mais cette attention relationnelle demeure éloignée des considérations liées au pouvoir, le
concept inter-relationnel de « personne » étant schématisé apolitiquement (ibid.), orienté
majoritairement vers les besoins (need) de la personne vulnérable avec comme bénéfice
majeur une modification de I'organisation des soins (Behuniak, 2010). Dans le droit par
exemple, le concept de « personne » est toujours relié a une définition bio-médicale axée sur
la cognition (ibid.). Parallelement, le fait de reconnaitre une expertise de la personne sur son
corps et ses expériences est encore ancré dans le monde institutionnel de I'accompagnement
et du soin, et a la possibilité d’en favoriser les relations positives. L’agentivité de I'individu
demeure opaque et cette opacité entraine les propositions de dépassement vers le statut de
citoyen, en accord avec une compréhension davantage sociopolitique de la démence :

« | argue here that although a focus on the person has successfully chipped away at the
powerful connection between the biomedical model of dementia and care practices,
emphasis on personhood has also solidified the role that the biomedical model plays in
law. The corrective, then, is not a call to personhood per se but the development of a
political model of dementia that shifts the focus away from the meaning of personhood
to the meaning of power » (lbid. : 231).

Les définitions conventionnelles de la citoyenneté sont comprises comme un moyen moderne
d’égaliser les citoyen-ne-s, dans leur rapport a I'Etat ou a un ensemble les incluant : « A status
bestowed on those who are full members of a community. All who possess the status are equal
with respect to the rights and duties which the status bestows » (Marshall, 1949: 18 in Bartlett,
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O’Connor, 2010). Classiquement aussi, on distingue une orientation civile, politique et sociale
dans cette définition :

« Briefly, the civil strand entails the “liberty of the person” and “right to own property”;
the political denotes the right to participate in democratic processes; and the social
recognizes the “right to live the life of a civilized being”. This definition has evoke
widespread criticism (...); nevertheless, it remains one of the most influential views of
citizenship today » (Heater, 1999 in Bartlett, O’Connor, 2010 : 29).

Les principales critiques pointent I'absence de considération pour les mouvements sociaux et
citoyens, avec comme conséquence d’exclure les individus ne pouvant remplir les devoirs
conventionnels de citoyenneté. Autrement dit, on reproche un déficit d’inclusivité en ce qui
concerne les citoyen-ne-s confronté-e-s a de grandes vulnérabilités, a I'instar des individus
vivant avec la maladie d’Alzheimer ou démences apparentées :

« Marshallian view of citizenship presumes that every citizen is fully cognisant with the
capacity to make judgements and decisions, assume responsibility, participate in the
exercise of political power and fulfil civic obligations such as voting and working. The
possibility that some citizens will not be cognitively able to do this, such as those with
severe dementia, is rarely acknowledged or considered » (ibid. : 31).

Cette définition traditionnelle place la citoyenneté hors de la portée de nombreuses
personnes neuro-évolutives. Dans le but de corriger cette limite rejetant les principaux et
principales concerné-e-s dans I'extremum de Jean-Louis Genard, un pan de ces travaux a
théorisé la citoyenneté en tant que pratique sociale liant l'individu a I'état, ou a sa
communauté (Barnes, Auburn, Lea 2004 ; Prior, 1995 ; Lister, 2007), et/ou réinscrivant la
citoyenneté dans le quotidien (Bartlett, O’Connor, 2010) :

Table 3.1: Competing definitions of citizenship as a practice

Satisfying demands for full inclusion into social community Pakuiski (1997‘)’ '
‘Citizenship as the expression of human agency’ Lister (2003, p 39)
‘Citizenship is a set of norms, values and practices designed to Pattie, Seyd and Whitely
solve collective action problems’ (2004, p 22)

Acts of citizenship are fundamental ways of being with others Isin and Nielsen (2008)
‘Citizenship is one of the primary ways in which individuals ~ Barnes,Auburn and Lea

‘realize’ (in both senses of the word) their identities as civicand ~ (2004,p189)
political agents’ : :

‘Citizenship offers the opportunity to participate in one’s own (Clarke, 1996, p 26)
life and in the creation and re-creation of the conditions within
which that life is acted out’ ‘

wt

Comme le résume Brannely :

« Conventional understandings of citizenship focus on the self-governing individual who
has autonomy. Debates in the 1990s concerning citizenship of people with dementia
focused their attention on advocacy. More recently the focus has shifted to participation
and inclusion in care, research, and governance. Citizenship implies the ability to be
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socially active and connected, as a citizen, to others and as a concept has been tied to
competency as an adult » (Brannely, 2016 : 663).

Ainsi, coincidant avec le phénomene participatif, la citoyenneté est vectrice d’implicites
capacitaires dispositionnels, dont le dépassement rend possible I'exercice citoyen pour les
personnes atteintes de la maladie, et, nous le verrons, souligne la responsabilité de
I’environnement a cet égard. Avec Isabelle Stengers, qui a partir de la pensée de Whitehead
définit la rationalité comme une aventure consistant a « se mettre a hauteur du probleme »
(2015), la démarche semble logique. C'est en ajustant le concept de citoyenneté aux réalités
de la maladie d’Alzheimer que le champ des dementia studies théorise la maladie d’Alzheimer
comme enjeu social et politique. Cette volonté de réinscription citoyenne épouse
adéquatement la trajectoire initiée par le « pari du sens », ceuvrant a substituer le discrédit
initial dans lequel sont versées les personnes concernées a la reconnaissance de leurs
personnes, leurs capacités, et leurs agentivités. Sans prétendre a son analyse philosophique,
je dégage de I'ensemble des conceptualisations de la citoyenneté (social citizenship, passive
citizenship, narrative citizenship, embodied, semi-citizenship, relational citizenship, ...33) trois
caractéristiques qui consolideront ma structure analytique, elle-méme épousant les aires
capacitaires gu’impliguent ces conceptions citoyennes variées. Variées en effet, car les
différentes définitions révelent des attentes disparates quant a ce que I'on peut escompter
des citoyen-ne-s vivant avec la maladie d’Alzheimer, et attendre de leurs environnements.

En guise de premiere caractéristique, je retiens la dimension narrative de la citoyenneté. A
partir des conceptualisations de la personne et de ses dépassements, je serai amené a éclairer
ce qui rend possible le dire des personnes neuro-évolutives, tout comme nous lierons ce
dernier aux possibilités pour celles et ceux-ci de se raconter, notamment a partir des notions
de citoyennetés et d’agentivités narratives (Baldwin,2007) :

« The starting point for the development of narrative citizenship is the maintenance of
narrative agency, a fundamental aspect of narrativity being the ability to tell one's story.
This narrative agency depends upon:

a) being able to express oneself in a form that is recognisable as a narrative, even if one's
linguistic abilities are limited (see Booth & Booth, 1996; Goodley, 1996);

b) having the opportunity to express oneself narratively » (Baldwin, 2007 : 225).

La deuxieéme caractéristique retenue m’invite a suivre cette narrativité sur deux voies portant
sur Iagir citoyen a partir des possibilités narratives en situation, ces deux pans (I’agir et la
définition de soi) étant reliés dans la philosophie politique de John Dewey. Derniere modalité
citoyenne dégagée au départ des dementia studies (et qui sera fortement présente dans
I’empirie) : I'orientation conceptuelle tirant la responsabilité citoyenne vers le collectif, le
réseau du ou de la citoyen-ne. Ainsi, plutét que d’insister sur les capacités, devoirs ou autres
responsabilités du citoyen, la citoyenneté est définie comme un enjeu relationnel (Bartlett,
O’Connor, 2010). Cela m’aménera a considérer le pan réceptif de cette citoyenneté, souci

33 pour une analyse plus exhaustive des formes de citoyennetés défendues par ce champ autour de la maladie
d’Alzheimer, voir la synthese de O’ Connor, Sakamoto, Seetharaman, Saudhury, Phinney (2022).
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situationnel horizontal rejoignant I'intérét de Mathieu Berger pour les milieux de réception du
fait participatif (Berger, 2018).

Si les dementia studies encouragent a retenir plusieurs aires capacitaires citoyennes, et
principalement leurs modalités narratives, réceptives, et agentives, elles ne me serviront
toutefois que d’inspiration analytique a confronter a I'’empirie. Afin de construire ma
problématique, j'ai jusqu’a présent invoqué les corpus théoriques de la participation et du
politique, les approches ethnographiques les étudiant, I'historique théorique et empirique des
associations de santé, de la sociologie de la santé et plus précisément de la démence ... Cela
illustre certes la complexe spécificité de cet objet de recherche, mais peut-étre davantage la
nécessité de définir mon positionnement méthodologique et épistémologique, que je suis a
présent en mesure de rapprocher d’'une sociologie pragmatiste des citoyennetés des
personnes participant aux groupes de patient-e-s vivant avec la maladie d’Alzheimer.

1.3.2 De la citoyenneté des Dementia Studies a une grammaire de la citoyenneté des
personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer

Bartlett et O’Connor (2007) analysent le rapport entre citoyenneté et personne en se référant
a la séparation entre agentivité de l'individu et structure d’Anthony Giddens :

« The debate about personhood and citizenship represents a type of micro—macro
problem that is central to social theory. That problem, at its simplest, is how individuals
connect to wider society. Giddens (1979:49) describes the dilemma in terms of trying to
establish the extent to which ‘human action and structural explanations’ are
interconnected—or, as he has said more recently, how far any individual is in charge of
their own actions, as opposed to them being the result of social forces (Giddens, 2001).
This particular theoretical dilemma has beset social scientists for over a century, and yet
further theorising is still necessary, particularly in relation to the capacity of individuals to
deal with structuring forces (Emirbayer & Mische, 1998), like age, gender and disability »
(ibid. : 114).

Je propose en guise de voie sociologique alternative d’étudier la citoyenneté des personnes
vivant avec la maladie d’Alzheimer a I'aide d’une sociologie pragmatiste reposant sur une
ethnographie du politique et de la participation au sein des associations de patient-e-s les
rassemblant34. Dans le champ plus spécifique de la maladie d’Alzheimer, cette approche est
justifiée par la nécessité d’aborder les modalités spécifiques d’articulation de la cosmo-
anthropologie dispositionnelle a une condition qualifiée de neuro-dégénérative. L’approche
ethnographique reste peu mobilisée a ce sujet, a I’exception des travaux de Pia Kontos (2013,
2017), eninstitution de soins de longue durée, ceux de Phinney, Kelson, Bambusch, O’Connor,
Purves, (2016) ou encore ceux de Natalie Rigaux (2019), axés sur la marche, dans « son
quartier » ou en ville, et la citoyenneté comme « pratique du vivre-ensemble » (ibid.).
L'originalité de la présente démarche réside dans |'application innovante de I'outillage
conceptuel et méthodologique des ethnographies du politique au sein d’associations de

34 Cantelli et Genard (2008) font d’ailleurs 'hypothése que c’est a la suite du « tournant anthropologique »
dispositionnel que se développe la sociologie pragmatique, en rupture avec la sociologie des positions et des
classes, elle-méme représentante d’une anthropologie en désuétude. Comme expliqué dans le texte, I'originalité
réside ici dans le rapprochement entre cette anthropologie et un public jusqu’il y a peu discrédité.
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patient-e-s atteint de la maladie d’Alzheimer se définissant par le registre de la participation,
afin d’y suivre la participation et la citoyenneté « en train de se faire » (Nachi, 2007 : 27),
inscrivant la problématique dans un antiréductionnisme et un anti-essentialisme pragmatique
(Lemieux, 2018). C'est donc en situation que je suivrai la citoyenneté en tant que rapport entre
un individu et une collectivité sociale, politique et civique, rapport dont la participation se
revendique une modalité démocratique d’application. La citoyenneté est alors considérée en
« modalité d’expérience (Quéré, 2003) dont nous nous efforcons d’étudier empiriquement
I’organisation pratique » (Quéré, Terzi, 2015).

Cette direction pragmatiste impose toutefois quelques précisions épistémologiques,
notamment en raison de sa proximité avec le vocabulaire des dementia studies. Du
structuralisme d’Anthony Giddens, on s’oriente vers une sociologie pragmatiste d’inspiration
goffmanienne désireuse d’observer comment une, ou plusieurs, formes de citoyenneté(s)
sont esquissées a partir de ces activités associatives, notamment communicationnelles. Je
m’inspire en effet des diverses définitions de la citoyenneté que développent les dementia
studies, toutefois je profiterai surtout de leurs éclairages pour extraire une définition
abductive des pratiques citoyennes que permettent ou non ces rassemblements. Cela
rapproche ma posture de I’« empirico-conceptualisme » (Lemieux, 2018) que Cyril Lemieux
définit comme I’un des principes premiers de la sociologie pragmatique francaise, qui malgré
sa filiation théorique faible voire nulle aux pragmatismes américains (Stavo-Debauge, 2012)
partage certains points méthodologiques avec la sociologie pragmatiste (ibid.). Point de
concepts sans terrain, mais point de terrain sans conceptualisation, les descriptions proposées
seront donc bien conceptualisées sociologiqguement, et les rassemblements, la citoyenneté et
la dispositionnalité, étudiés comme des pratiques sociales. Il faudra conséquemment étre
attentif a sonder la situation comme un enjeu collectif dans lequel chaque protagoniste
compose sa part d’agentivité. Ce choix méthodologique opéré, I'écart se creuse entre ma
position et une démarche structuraliste en ce que I’agentivité ou la citoyenneté ne sont plus
tiraillées entre un individu, et des structures. Elles seront plutot considérées comme des
processus, des agencements et épreuves® collectives, en situation et en devenir, I'individu et
I’environnement, le micro et le macrosociologique étant processuellement connectés (ibid.).
Il convient toutefois d’insister sur cette posture épistémologique pour une autre raison que
celle d’'un changement paradigmatique. De fait, le vocabulaire de la citoyenneté et de la
démence par les dementia studies et les démarches thérapeutiques centrées sur la personne
sont tres similaires en apparence a celui de la sociologie pragmatiste. Il ne faut pourtant pas
confondre postures méthodologiques et revendications prescriptives. Résumons ici quelques-
uns des principes épistémologiques de la sociologie pragmatiste qui définissent au mieux mon
enquéte, et qu’il me faut distinguer de la posture normative des dementia studies usuelles.

1.3.3 Capacités et personnes, entre méthodologie et normativité

L’héritage de Garfinkel nous invite a considérer que, loin d’étre des idiots culturels (Garfinkel,
2009), les individus sont dotés de compétences sociales, a I'instar de I'interacteur goffmanien.

35 Au sens pragmatique : « Est épreuve, en somme, toute situation au cours de laquelle les acteurs font
I’expérience de la vulnérabilité de I’ordre social, du fait méme qu’ils éprouvent un doute au sujet de ce qu’est
la réalité » (Lemieux, 2018 : 51).
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La reconnaissance méthodologique de capacités et compétences des individus a pour
conséquence l'usage du concept de personne par la sociologie pragmatique (Boltanski,
Thévenot, 1991), en tant que puissance inépuisée et observable en acte (Lemieux, 2018). Voila
qui fait se rapprocher posture méthodologique et régime du terrain: la personne, le soi,
comme objet inter-relationnel, en situation, évoquent a la fois l'interactionnisme goffmanien
et I'approche de Tom Kitwood ; I'individu en relation capacitante ou non, réciproque et
transformante, avec son environnement plus large, se rapproche quant a lui de
I'interactionnisme de John Dewey et des théorisations que I'on peut retrouver dans les
disabilities studies, une conceptualisation ne séparant ni I'individu et son environnement, ni
le macro et le microsociologique (Barthe & al., 2013). Le dépassement d’une conception
interne et intérieure de la personne pour la comprendre comme processus interactionnel est
également un constat empirico-conceptuel que partagent sociologie pragmatiste et dementia
studies, résultant dans les deux cas en ce que l'on pourrait qualifier d’épistémologie
relationnelle du réel.

L'on peut également souligner que démarche pragmatique et associations de patient-e-s
vivant avec la maladie d’Alzheimer se reconnaissent toutes deux comme des démarches
qualifiées de symétriques (Lemieux, 2018) :

« Ces études montrent que les personnes malades ne doivent pas étre prises comme des
« objets » de soins ou d’études, mais comme des sujets de la recherche et de
I'accompagnement dont elles bénéficient, des personnes capables, pensantes et
agissantes, méme a des stades modérés de la maladie » (Caradec, Chamahian, 2023 : 36).

Cette symétrie, comme les autres préceptes partagés par la sociologie francophone
pragmatique, la sociologie pragmatiste et le nouveau regard porté sur la maladie d’Alzheimer,
n’a toutefois pas la méme portée. Dans le cas de I'approche pragmatiste, il s’agit de principes
méthodologiques, auxquels adhere ma these. Dans le chef associatif, la dispositionnalité est
le plus souvent un message politique, un plaidoyer, un souhait, ou un postulat
d’organisation ... qui génére également une méthodologie pragmatique dans les lieux la
défendant. Toutefois, la sociologie pragmatique, par son intérét spécifique pour la notion
d’épreuve (Martucelli, 2015) et la sociologie pragmatiste par I'importance de I'enquéte
permettant ou non I’expérience (Stavo-Debauge, 2012) illustrent bien qu’il s’agit de processus
qui n'aboutissent pas nécessairement. Le postulat méthodologique de symétrie s’apparente
par ailleurs a celui de la double homologie durkheimienne avancant que les échecs comme les
réussites de ces épreuves sont a considérer sur un méme pied analytique. Par contraste, la
dispositionnalité est davantage défendue par les groupes de patient-e-s comme un idéal
normatif vers lequel il convient de tendre.

Voila un premier défi méthodologique qui m’invite en tant que chercheur a réaliser le pari du
sens (Rigaux, 1998) pragmatique lui aussi, m’amenant a comprendre les comportements des
(inter)acteur-rice-s comme étant liés a des capacités et compétences exprimées in situ, autre
principe essentiel d’'une sociologie d’inspiration pragmatique (Lemieux, 2018). Ce faisant, ma
posture épistémologique se rapproche, dangereusement peut-étre, des revendications
associatives. Le pari du sens méthodologique que je réalise me sert a étudier le pari du sens
tel qu’il est appliqué au sein des rassemblements étudiés. Dementia Studies et sociologie



55

influencée par le pragmatisme considerent également les personnes (ibid.) atteintes de la
maladie d’Alzheimer comme des membres (Garfkinkel, 2009) des acteurs sociaux dotés de
compétences mobilisées pour mener a bien la vie sociale. Ce n’est pas tant la considération
des compétences des acteurs et actrices sociaux qui est originale, que leur reconnaissance
dans le chef d’un public qui en était jusqu’a présent majoritairement dissocié. On peut
craindre de ce rapprochement entre posture épistémologique et philosophie du terrain gu’il
génére ce que Jean-Pierre Olivier de Sardan (2008) qualifie d’enclicage, une adhésion du ou
de la chercheur-e aux préceptes du terrain étudié biaisant son analyse. Je préfére assumer la
filiation entre problématisation de recherche et action sociale et considérer que j’ai n’ai fait
gue prendre au sérieux la description d’un monde alternatif proposé par le terrain que j'ai pu
suivre, dans le double sens pragmatique de la filature ethnographique et du « prendre au
sérieux » les définitions que se donnent les acteurs et actrices (Lemieux, 2018 : 51).

« Décrire autrement, c’est ouvrir la possibilité d’'un autre monde », nous dit Daniel Cefai
(2013). De fait, mon engagement ethnographique ne peut étre dissocié de ma volonté de
décrire, et ainsi participer a construire, des modalités alternatives pour les personnes vivant
avec la maladie d’Alzheimer. Toutefois, ce n’est qu’en tant qu’observateur attentif a ce que
pratiquent les acteurs et actrices étudié-e-s symétriquement et en relation avec et la situation
et leurs environnements que j'ai souhaité accompagner la création de cette alternative. Le
choix du sujet, de la problématique et d’une épistémologie jusque-la peu empruntée pour
discuter de ces questions relévent donc de ma plus haute prise de position au cours de cette
enquéte.

1.3.4 D’une ethnographie des (micro)épreuves collectives de citoyenneté

La citoyenneté en tant qu’épreuve se donne a voir en situation, comme le démontrent les
travaux de Pia Kontos (2017) ou de Natalie Rigaux (2019) c6toyant les acteurs et actrices dans
des situations ordinaires et quotidiennes. C'est également en pratique que seront amenées a
étre observées les formes citoyennes participatives. Mon intérét pour la citoyenneté « en train
de se faire » lors de rassemblements participatifs rapproche ce travail de I'ethnopragmatique
de la participation que développe Mathieu Berger dans le cadre de sa thése et des travaux la
prolongeant. De fait, c’est une approche située « dans |’épaisseur de la pratique » (Pierre,
2018 : 14), orientée vers le quotidien, le banal ou « I'infiniment petit » (Bourdieu, 1982),
habituellement écartés, qui rythme mon analyse ethnographique. A partir de l'intérét
goffmanien pour les situations et ce qui s’y joue, jinterroge la continuité dynamique, autre
principe pragmatique, entre le banal, les micro-épreuves rapportées ou vécues en réunion, et
les enquétes « montant en généralité » (Lemieux, 2018 : 49), soit « tout effort fourni par les
acteurs en vue de dépersonnaliser et dépsychologiser leur situation personnelle » (ibid.).
Cette posture rejoint les approches ethnographiques du politique, elles aussi d’inspiration
pragmatique. Si le rapport entre individu et collectif est spécifique dans le cas de I’activisme
lié a la maladie d’Alzheimer, il ne consiste la non plus pas en une opposition. L’inspiration dans
I’analyse de la citoyenneté de John Dewey et de Mathieu Berger (lui-méme inspiré de Joan
Stavo-Debauge et sa « sociologie des épreuves made in GSPM3® », conciliant « héritage inquiet

36 Groupe de sociologie politiques et morale (GSPM) de 'EHESS (Thévenot, 1999 et 2011 ; Breviglieri, 2002,
2008 et 2009 ; Breviglieri & Trom, 2003).



56

de la sociologie pragmatique a la francaise et I’esprit du pragmatisme des pére fondateurs —
John Dewey en premier — porteurs d’espoirs de progres, de démocratie et d’émancipation »
(Berger, 2018)), m’invite a qualifier la sociologie que je propose de pragmatiste.

Cet attrait pour un empirisme réaliste m’arme par ailleurs pour analyser I'« enclicage » que
risque d’induire le rapprochement entre posture méthodologique et postulat normatif des
associations étudiées. Il me faudra appliquer une sociologie pragmatiste du pragmatisme de
ces espaces, une étude sociologique des épreuves de la dispositionnalité collective des
personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer, ou autrement dit, une sociologie des épreuves
de leurs citoyennetés et des (im)puissances qui s’y jouent. L'intérét que porteront mes
observations pour I'agencement collectif, la dispositionnalité (Genard, 2013), la conception
« en actes » de cette derniere, et I’attention a ne pas disqualifier a I’'avance un public qui tend
généralement a I’étre, rapprochent cette recherche d’une entreprise pragmatiste. Les
capacités et compétences des citoyennetés (Bidet, Boutet, Chave, Gayet-Viaud, Le Mener,
2015), seront étudiées comme des épreuves, au sens pragmatique du terme. « Etre citoyen
n’existe qu’en acte » (Debru, Ollivet, 2007). Je m’intéresserai précisément a ce qui relie les
actes observés a la notion abstraite du ou de la citoyen-e dispositionnel-le, étudiée tour a tour
en interactions et a partir des effets de ces derniéres.

En plus de l'analyse des marqueurs d’ouverture et de fermeture des cérémonies
participatives, des types de discours valorisés ou non, de |’écologie de I'espace participatif, de
la distribution de la parole, des types d’échanges ... bref de tout ce qui faconne une
ethnographie de la participation (Cefai, Carrel, Talpin, Eliasoph, Lichterman, 2011),
j'interrogerai la continuité de la citoyenneté en tant qu’expérience (Bidet, Boutet, Chave,
Gayet-Viaud, Le Mener, 2015), sans séparer les situations d’aspects plus classiquement
associés au geste politique :

« Deés le stade de la perception la plus élémentaire, des arriere-plans et des perspectives
politiques contribuent a définir les situations et se dessinent a travers les conduites. Sous
cet abord, ce n’est plus au sociologue de définir les enjeux politiques des situations, mais
aux personnes de décrire comment ce qui compte, dans les situations, « concerne et vise
le monde en tant qu’il est commun » (Gayet-Viaud, 2011). C’est alors la maniere dont il
définit les situations en vertu de leur portée publique qui constitue le sujet comme citoyen
(...) De méme, on peut comprendre le domaine du politique comme celui des activités
engageant cette question : « comment les hommes doivent-ils vivre ensemble ? » (...)
Cette définition présente I'avantage de ne pas discriminer a priori des lieux, des objets ou
des groupes qui seraient plus a méme que d’autres de déterminer la qualité, I'orientation,
I’arriere-plan, ou encore I’horizon politique d’une situation, d’un phénomene ou d’une
activité. Elle n’assigne pas la politique a un domaine séparé, spécifique, qui seul
connaitrait des actes a portée politique. Celle-ci apparait plutot comme cette activité
pratique par ou les humains s’interrogent sur la bonne fagon de vivre ensemble. Comme
la philosophie morale, la pensée (du) politique peut alors se redéployer en articulation
étroite avec les épreuves de la vie et I'expérience du monde faite par tout un chacun »
(ibid.).

C’est donc bien au départ des situations et de I’analyse goffmanienne des « épreuves de co-
existence » générées par les « expériences citoyennes » (ibid.) que nous étudierons les rites
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de citoyenneté tels qu’ils se pratiquent dans les associations de patient-e-s vivant avec la
maladie d’Alzheimer. Cela m’ameénera a considérer sur un méme plan deux « dimensions du
public : d’'un c6té le monde social et de I'autre la liberté politique, d’'un c6té les meoeurs et de
I'autre la capacité d’agir » (ibid.). Inévitablement, cela implique d’élargir la participation au
vivre-ensemble et de ne pas la cloisonner dans des projets institutionnels, cette derniére se
(re)jouant parfois en dehors des espaces, et des grammaires usuelles de la participation. Voila
comment la problématique retenue s’insére dans un contexte pluraliste et démocratique,
I’attrait de la sociologie pour les pragmatismes (Cefai, 2015) s’expliquant par ailleurs par le
développement de ces valeurs au sein de nos sociétés contemporaines (Ogien, 2014). La
volonté de John Dewey de concevoir la démocratie comme un mode de vie (Dewey, 2006)
épouse la nécessité d’étudier la citoyenneté au quotidien, au plus prés de ce que vivent
concretement citoyens et citoyennes, appelant ainsi un réel pluralisme basé sur les
expériences respectives :

« Par démocratie, Dewey entend donc une « forme de vie » inclusive, « un mode de vie
associée, une expérience conjointe de communication » (1916/2011) qui, d’une part, est
formée d’habitudes individuelles et collectives et, d’autre part, consiste en une culture
ayant pour épine dorsale ce que I'auteur appelle « la foi dans I’expérience », c’est-a-dire
la foi dans la capacité des individus a mener des expériences qui développent leur
individualité tout en contribuant a I'’émergence et au maintien d’'un monde de pratiques
et de biens communs. Or I'expérience, qui selon Dewey a le pouvoir, quand elle est
compléte, de transformer une « situation troublée » en une « situation unifiée » (Dewey,
1938/1993), et dont il assigne la facture originelle a la théorie de I'évolution des espéces
de Darwin (Dewey, 1909/2016), se réveéle une méthode de résolution des problémes
humains et sociaux. Autrement dit, la démocratie est le recours systématique a la
méthode de I’expérience » (Zask, 2018 : 222).

La volonté d’octroyer a un public vulnérable la possibilité de recourir a la méthode de
I’expérience est donc bien une volonté démocratique. Par cette recherche j'ai également
comme objectif d’interroger I'inclusion du public vivant avec la maladie d’Alzheimer dans des
formes de vie dont la citoyenneté n’est pas écartée. Ce faisant, cette these aspire a contribuer
a l'effort visant a enrichir notre connaissance des modalités d’engagement au monde
(Pattaroni, 2001) et aux réflexions sur le développement d’une société davantage plurielle.
J'attribue donc un intérét démocratique a ma problématisation, a la fois pour les personnes
vivant avec la maladie d’Alzheimer, et plus largement pour toute personne concernée par une
forme de vulnérabilité cognitive.

Le contexte de ma recherche doctorale, sa méthodologie, sa problématique, et ses enjeux
sont maintenant clairs, du moins je I'espere. Je propose dés lors de m’atteler a la présentation
et a I'analyse des lieux suivis dans le but d’en interroger ethnographiquement |’expérience
citoyenne des personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer.
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2. Tensions empiriques et structure analytique

Apres avoir balisé les réflexions a venir, il convient de révéler plus empiriquement cette
investigation. Dans les lignes qui suivent, je dégagerai de la présentation et de la description
des lieux et des activités étudiées plusieurs « ambivalences ». La structure de mon analyse
reposera sur ces derniéres, en adéquation avec les intentions méthodologiques tissées jusqu’a
maintenant. Sans explicitement relier mes observations aux questions citoyennes dans un
premier temps, je soulignerai les enjeux multiples qui traversent et constituent ces espaces,
ainsi que les registres anthropologiques pluriels rencontrés au cours de I'investigation. Avant
toute autre chose, j'introduirai les groupes de patient-e-s qui ont accepté de me recevoir et
de me partager leurs quotidiens. Je m’attellerai ensuite a la description de ces lieux et activités
afin d’ultérieurement analyser plus en détail ces ambivalences qui, au fur et a mesure de ce
travail, finiront par ne plus en étre. De fait, cette introduction empirique a pour vocation
d’illustrer les premiéres interpellations d’'un ethnographe du politique sur un terrain qui
semble s’y soustraire. Ces dernieres, loin de se muer durablement en paradoxes, appelleront
a conceptualiser le déploiement de formes citoyennes tour a tour situationnelles et
transactionnelles dans une conception unifiée et non opposée de registres au départ
considérés comme ambivalents. C'’est donc en considérant ces rencontres comme des
épreuves de réception (Berger, 2018), mélant recevabilité des interventions émanant des
personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et réceptivité des assemblées (ibid.) que je
procéderai. Il est donc logique de débuter cette enquéte par |’étude des milieux de réceptions
(ibid.) que constituent les associations et groupes que j’ai pu suivre.

Entamons deés a présent la présentation du groupe de Battant-e-s, du groupe des
Ambassadeur-rice-s et des rassemblements liés au projet DEEP, pour ensuite aborder les
dynamiques citoyennes concretes que génerent ces espaces, les défis qui les traversent, et les
ressources et stratégies utilisées pour les surmonter.

2.1 Le groupe des Battant-e-s, les Ambassadeur-rice-s et le projet
DEEP

J'ai choisi d’accompagner sur un temps long des regroupements de patient-e-s dans I’objectif
d’étudier les pratiques concretes de la participation citoyenne dans le cadre de I’activisme lié
a la maladie d’Alzheimer. Ma premiere rencontre avec un groupe de personnes concernées
remonte a juillet 2016 et ma derniere entrevue a février 2021. Pendant ces années, j’ai rejoint
et participé a diverses activités, adoptant la posture d’un observateur neutre qui n’intervient
qgue s’il est directement sollicité, offrant toutefois régulierement une aide organisationnelle
ou matérielle (installer les salles, prendre des notes, ranger, aider a l'organisation de
rencontres, distribuer les boissons, installer les indications pour rejoindre la salle de réunion,
proposer des résumés de [|'activité ..). Mon corpus empirique est composé quasi-
exclusivement de réunions de groupes de patient-e-s. Jidentifie dans celui-ci trois
composantes a importance variable.

La premiere est liée au dispositif suivi sur le plus long terme, pendant presque cing années
s’écoulant de mi 2016 a début 2021. Il s’agit d’un groupe de patient-e-s et proches belges se
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nommant le groupe des Battant-e-s de Liége®’, une activité proposée par la Ligue Alzheimer3®
se réunissant mensuellement (sauf en juillet-ao(t). Le projet remplit un double objectif de
soutien et d’activisme que I'on peut en I'état résumer par I’expression reprise sur le site
internet de I’association : « Acteur et non victime, c’est le leitmotiv du groupe des Battant-e-
s ». Le nombre de participant-e-s varie mais son noyau dur est composé de quatre puis de six
couples, soit six battant-e-s, les personnes atteintes, et six aidant-e-s, leurs proches. lIs et elles
seront présenté-e-s au fur et a mesure du récit ethnographique, ci-apres, et en annexes. Leurs
noms ont été anonymisés. Outre ce noyau dur, au moins deux professionnelles de la Ligue
Alzheimer prennent part a chaque réunion, le plus souvent une responsable psycho-sociale et
la présidente de I’association. J'ai participé a trente de leurs réunions, soit la quasi-totalité des
rencontres du groupe au cours de son existence (raccourcie par I'épidémie de covid-19 en
mars 2020, malgré quelques tentatives ultérieures). Avec I'accord des aidant-e-s et battant-e-
s, aprés un an, j'ai eu la liberté d’enregistrer (audio) chacune des séances restantes pour
analyse, soit, en comptant certaines annulations, seize réunions. J'ai également participé en
tant que spectateur, et a trois reprises en tant que communiquant, aux colloques et
conférences de la Ligue Alzheimer3®. De plus, j’ai accompagné une délégation provenant du
groupe des Battant-e-s de Bruxelles et de Liege lors d’un voyage a Grenoble dans le cadre
d’une rencontre scientifique organisée par une association francaise similaire (Ama Diem). Ce
corpus empirique est le cceur de mon analyse.

Deuxiéme composante de mon terrain, un séjour de trois mois en Angleterre au sein du Center
for Applied Dementia Studies de |’'Université de Bradford de mi-mai a début ao(t 2019, centre
universitaire célebre pour avoir compté en son sein un certain Tom Kitwood. J’ai été accueilli
par I’équipe universitaire*® et inclus @ de nombreuses activités du centre de recherche, comme
j’ai pu rencontrer et suivre énormément de personnes et de projets anglais liés aux questions
de la maladie d’Alzheimer (Young Dementia Steering Group, Alzheimer’s Socitety anniversary
Conference, Masterclass et rencontre avec Pr Richard Fortinsky, séance de feedback et
discussion de résultats avec des groupes de patient-e-s, rencontres avec les différent-e-s
membres du centre de recherche ...). J’ai également été convié a participer aux étapes
conclusives d’un projet de recherche intitulé ANGELA*! portant sur les pratiques diagnostiques
et les services liés aux personnes vivant avec une maladie d'Alzheimer jeune. Mon réle a cet
égard fut double : premiérement, j’ai réalisé six entretiens semi-directifs avec les personnes
en charge de l'inclusion des patient-e-s et du public a la recherche (PPI)*? ; deuxiémement ' ai

37 Par respect pour sa présentation sur le site internet de I'association, je maintiens la majuscule au terme
Battant-e-s. Je précise de Liége, car il existe aussi un groupe bruxellois. Lorsque jévoquerai les battant-e-s
toutefois, je ne mettrai pas la majuscule par souci de lisibilité.

38 ASBL belge définie comme groupe de soutien, d’aide, d’écoute, et d’information orientés vers les personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer et leurs proches. Elle se dit investie dans la recherche scientifique (site
internet de la Ligue Alzheimer, consulté |la derniere fois en mai 2023). Un historique plus précis suit.

39 Respectivement : au Salon Alzheimer de mai 2018, dans le cadre du cycle de conférences que propose la
Ligue Alzheimer et dans le cadre d’une formation « référent démence » pour personnes travaillant en structure
d’hébergement et de soins.

40 Jan Oyebode, Murna Downs, Clare Mason, Vasileios Stamou, Giorgia Previdoli, Jenny La Fontaine, Ana Barbosa,
Catherine Quinn, Sahdia Parveen, entre autres. Je les remercie encore.

4 https://www.bradford.ac.uk/dementia/research/completed-projects/angela-project/

42 patients and Public Involvement, j'explicite cela dans la suite du présent rapport.
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fait part et discuté des résultats de la recherche aux/avec les groupes de patient-e-s
rencontrés en Angleterre. De fait, I’Université de Bradford est proche du collectif de patient-
e-s Pathways, au sein duquel plusieurs membres font partie d’'une équipe de travail appelée
explicitement Experts by Expérience. Ces groupes sont affiliés au collectif Dementia
Engagement and Empowerement Project (DEEP), déja mentionné ci-dessus. J'ai profité de
mon séjour pour contacter plusieurs entités membres de cette fédération d’associations, plus
ou moins proches du Yorkshire ol je résidais. J'ai ainsi réalisé des entretiens semi-directifs
avec les organisateurs et organisatrices du projet DEEP, des animateurs et animatrices de
groupes de patient-e-s, ou des participant-e-s. Conséquemment, j’ai rejoint a trois reprises le
groupe Summat to Say de Wigan, a trois reprises également Pathways de Bradford, et a une
seule occasion le collectif Positive Activist Consultant and Educators (PACE) de Oxford, le
forum Donmentia de Doncaster, ainsi que I'assemblée de Minds and Voices de York. J'ai de
plus suivi trois rencontres des séminaires A good life with dementia dispensés par le collectif
de patient-e-s Minds and Voices. En plus de ces activités, j'ai assisté a trois événements
scientifiques ou publics incluant directement les associations de patient-e-s (avec le groupe
Experts by Expérience dans le cadre la recherche Journeying with dementia®, une rencontre
Health Education England a I’occasion de la réalisation d’un film au sujet de la démence jeune
et une rencontre du Young Dementia Network a |’Université de Sheffield), et a de nombreuses
autres les incluant indirectement. Il serait trop long de toutes les lister.

Enfin, la plus mince des composantes de mon terrain, par sa fréquence mais non par sa teneur,
est le groupe des Ambassadeur-rice-s de Rennes que j’ai pu rencontrer a trois reprises. Mes
visites bretonnes m’ont octroyé d’assister au séminaire « Alzheimer : Changer de regard !
Quelle démarche globale » organisé par le Bistrot Mémoire Rennais (I’association a I'origine
du groupe des Ambassadeur-rice-s), ainsi que de participer a deux rencontres du groupe de
patient-e-s, suivies de I’activité « Bistrot Mémoire » ouverte a toute personne concernée dans
un café rennais.

Les terrains anglais et frangais me servent principalement de base comparative a I’analyse plus
approfondie du groupe des Battant-e-s. Entamons une rapide présentation des projets
respectifs.

2.1.1 La Ligue Alzheimer et le groupe des Battant-e-s de Liége **:

Le groupe des Battant-e-s de Liege est affilié a la Ligue Alzheimer, une ASBL qui voit le jour en
1986 en tant que ligue nationale dans un premier temps, et qui se communautarise en 1995.
L’ASBL propose depuis lors divers projets allant des formations de sensibilisations aux
personnes vivant avec la démence, depuis 1998, aux conférences grand public, depuis 1996.

Des 1993, l'association publie également un magazine trimestriel, le « Bloc-Notes » qui
documente encore aujourd’hui I'actualité associative et la recherche au sujet de la maladie
d’Alzheimer, comme elle offre des billets portant sur des sujets plus spécifiques (« ala loupe »,
citons par exemple le lien entre la maladie d’Alzheimer et la maladie de Down, le réle des

3 https://www.bradford.ac.uk/dementia/research/completed-projects/journeying-through-dementia/
44 Données issues d’un rapport de la Ligue Alzheimer consultable sur le site www.alzheimer.be (consulté pour
la derniére fois en mai 2023).
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proches, la réminiscence, le maintien du mouvement...), des retours sur les livres et films
concernant la maladie d’Alzheimer, des cartes blanches pour les aidant-e-s et battant-e-s, ou
encore 'agenda des activités et projets associés de loin ou de prés a la Ligue Alzheimer. En
2003 elle ouvre ses premiers Alzheimer-cafés, lieux conviviaux de discussion et de support
pour personnes affectées plus ou moins directement par la maladie. C'est en 2003 également
gue sont créées les premieres formations dirigées vers les proches, le « cercle des aidant-e-
s ». Il faut attendre 2012 pour que la Ligue Alzheimer soit reconnue en tant qu’organisme
formateur de la Région Wallonne par I'INAMI (Institut National d’Assurance Maladie
Invalidité), le premier dans le domaine de la démence. A ce jour, la Ligue propose treize
formations différentes pour les professionnel-le-s, quatre pour les proches et une seule pour
les agent-e-s communaux et communalesa propos de thématiques allant de Ia
communication adaptée, aux informations administratives en passant par I'importance de
comprendre les diagnostics multiples. Elle méne également plusieurs projets comme
Memorepair, un service de numérisation des souvenirs, ou encore la Charte Ville-Amie-
Démence qui engage une commune a faire de son espace un espace davantage dementia-
friendly, en engageant un agent proximité démence (proxidem), sorte de chargé de projets
dementia-friendly. En partenariat avec la police, la Ligue Alzheimer propose aussi un protocole
disparition senior, un dispositif facilitant la recherche de personnes égarées. Enfin elle offre
aussi un service de sensibilisation aux commerces appelé « Ensemble, Alzheimer est plus
léger », afin de garantir une plus grande inclusion dans la cité aux personnes directement
concernées. Annuellement, la Ligue Alzheimer propose un colloque au sujet de la maladie
d’Alzheimer et invite plusieurs intervenant-e-s offrant d’interroger les voies alternatives aux
traitements médicaux, et aux prises en charge classiques de la maladie d’Alzheimer. En marge
de ces activités, la Ligue assure des permanences téléphoniques, des rencontres individuelles,
un Alzheimer café virtuel, un colloque annuel et diverses conférences. Elle entrepose
également nombre de documentations et fiches pratiques sur son site internet, au sujet des
symptomes, du diagnostic, de la communication, de l'aide juridique, des institutions
d’hébergement ou encore des aides financiéres dont peuvent bénéficier les personnes
concernées ou accompagnantes.

En 2010, le premier groupe des Battant-e-s est créé a Marche-en-Famenne, suivi d’un autre a
Bruxelles en 2012 et enfin, d’un troisiéme a Liege en 2016. Ils sont définis comme des groupes
de travaux, d’expressions et de réflexions constitués de personnes vivant avec la maladie et
de leurs proches. Nous les décrirons bient6t plus amplement. La Ligue initie également le
projet « Ville amie-démence » en 2011, dans la continuité de la démarche plus globale des
Dementia-Friendly Community inspirée de la mouvance présentée dans le chapitre précédent.
Au niveau international, la Ligue est affiliée depuis 2000 a Alzheimer Disease International et
Alzheimer Europe, deux organisations supranationales fédérant les associations liées a la
maladie d’Alzheimer et visant toutes deux une amélioration de la recherche, des soins et de
I"advocacy des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et de leurs proches. En plus de
ces activités sur le long terme, la Ligue est investie dans des projets ponctuels a I'instar de la
création de cartes explicatives a porter par les personnes concernées, la création de capsule
vidéo, la création de livres pédagogiques pour sensibiliser les plus jeunes a la maladie
(Martine, Al’Zimmer), ou encore la création d’applications smartphone (Small Brothers) pour
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les personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer ou démences apparentées (en partenariat
avec la Faculté d’Informatiques de I’Université de Namur). Actuellement, I’association tente
de mettre en place un projet de Maison de Vie Idéale pour patient-e-s jeunes.

L'une des rares associations de ce type en Belgique francophone avec Alzheimer Belgique, elle
se distingue de cette derniére par sa volonté explicite d’inclure les usager-e-s et de proposer
davantage qu’un « simple » réle de soutien. Le groupe des Battant-e-s est I'une de ces
spécificités®.

2.1.2 Les Ambassadeur-rice-s de Rennes?®:

Moins d’informations sont disponibles en ligne au sujet de ce collectif, si ce n’est qu’il est
affilié a I'union des Bistrots Mémoire de France, mais surtout, a I’ASBL Bistrot Mémoire
Rennais. Le Bistrot Mémoire est un lieu privilégié pour personnes vivant avec la maladie
d’Alzheimer. Il offre en pratique des rencontres organisées le plus souvent dans des cafés ou
restaurants. Ces rencontres sont animées par un psychologue et des bénévoles et
s’apparentent a des lieux de discussion et d’échange a I'image des Alzheimer-café de la Ligue
Alzheimer. Le premier de ces Bistrots Mémoire voit le jour a Rennes en 2004, mais ils se sont
depuis propagés dans toute la France. Originalité du projet rennais : la création d’un groupe
d’Ambassadeur-rice-s, groupe d’expression et d’influence de patient-e-s jeunes se
rassemblant pour identifier et partager des astuces pour la vie de tous les jours. Ce collectif
organise également des colloques et conférences ainsi que des ateliers de sensibilisation. Le
Bistrot Mémoire porte depuis 2018 le projet COLINE (Collectif pour I'Inclusion des personnes
vivant avec une maladie NeuroEvolutive) qui entend procéder a des expérimentations locales
a partir des Bistrots Mémoire respectifs afin de « favoriser I'inclusion sociale des personnes
vivant avec une maladie neuroévolutive » (participation des personnes vivant avec la maladie,
sensibilisation des citoyens, aménagement de |’environnement etc...), «impulser une
dynamique collective d’innovation sociale par le biais d’un processus d’expérimentation a
différentes échelles territoriales », « faire connaitre les maladies neuroévolutives et la réalité
du vécu des personnes malades et des proches, afin de lutter contre la stigmatisation et
I'isolement » et « reconnaitre le potentiel des personnes directement concernées, encourager
leur contribution positive en leur donnant la parole et renforcant leur capacité d’agir »*’. Le
groupe des Ambassadeur-rice-s est parmi les premiers groupes francais de patient-e-s
neuroévolutif-ve-s visant a échanger et réfléchir au sujet de la maladie d’Alzheimer ou
démences apparentées. En 2017, I’association entreprend de faire de Rennes la premiére Ville
amie-démence de France.

%5)e note la présence d’un groupe similaire dans la partie néerlandophone du pays, avec des valeurs similaires
aux groupes présentés : https://www.youtube.com/watch?v=DkiVb-j 5U8.

46 https://bistrot-memoire.com/ (Consulté en mai 2023).

47 https://bistrot-memoire.com/projet-coline/ (consulté en mai 2023).
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2.1.3 Les groupes du projet DEEP (Wigan, Oxford, York, Bradford, Doncaster) :

Le projet DEEP est quant a lui basé en Angleterre et fondé initialement comme un projet d’'une
année, en 2011. Créé par la « Mental Health Foundation », soutenu par « Innovation in
Dementia » (CIC) et financé par la Fondation Joseph Rowntree®, le but premier de ce projet
était de comptabiliser le nombre de groupes de patient-e-s vivant avec une démence®
existant au Royaume-Uni, pour ensuite les promouvoir et s’assurer que les expériences des
personnes concernées soient prises en considération lors de la création de politiques
publiques (Wiliamson, 2012 ; Litherland, 2015). Au lancement de cette initiative, les groupes
sont au nombre de dix-sept, mais ils se multiplient pour atteindre la cinquantaine en 2015. Ce
chiffre a depuis augmenté jusqu’a se porter a plus d’une centaine en 2020 et redescendre a
guatre-vingts en 2023, connectés par le réseau DEEP. Ces groupes different selon plusieurs
critéres, ce qui en complexifie la comparaison. Certains n’accueillent que des personnes vivant
avec la maladie, d’autres acceptent les proches ; certains groupes suivent un ordre du jour
précis, d’autres sont davantage libres et axés sur une forme de sociabilité pouvant résulter ou
non sur des discussions plus « sérieuses ». Lorsque je l'interroge au sujet de cette diversité, la
directrice du projet DEEP répond que ce qui importe c’est que méme au sein des groupes axés
prioritairement sur le soutien, il soit possible de retirer des éléments pertinents a valoriser et
a prendre en considération. Le mot d’ordre est donc similaire pour tous ces groupes : il doivent
étre indépendants de tout service ou institution ; ancrés dans leur communauté locale ; rights
based, et visent a encourager I'expression (voice) des personnes concernées par rapport a ce
qui les intéressent, en opposition assumée avec les démarches consultatives. Le projet DEEP
rassemble donc des groupes qu’il serait trop long de détailler individuellement. Je présenterai
dans les pages suivantes le fonctionnement de ceux qui ont bien voulu me recevoir.

Au-dela de ces rassemblements, DEEP organise des recherches académiques purement
initiées par des personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer ou démence apparentée
(dementia enquirers), la publication de Dementia Diaries, des capsules vidéos de personnes
vivant avec la maladie, des capsules produites par les groupes membres du réseau, des
rapports des réunions du projet DEEP, des rapports des réunions de facilitateurs de projets,
des ressources administratives, I'accés a des cartes servant a distribuer la parole dans les
groupes (pas uniquement en anglais), des guides divers et variés dirigés soit vers les personnes
vivant avec une forme de démence ou vers des organisations/professionnel-le-s ainsi qu’un
journal lié a I'association et a la démence. Les guides sont particulierement intéressants en ce
gu’ils formalisent les marches a suivre co-produites par les groupes de patient-e-s au sujet
d’un ensemble varié de situations, afin d’en assurer la dementia-friendliness. Je les présenterai
ultérieurement.

Ma problématique invite a davantage qu’a formuler une analyse des présentations offertes
par ces associations. Fidele a la démarche méthodologique explicitée précédemment, je

48 ||s sont maintenant financés par la « National Lottery Community Fund ». lls font également toujours part la

« not for profit Community Intesrest Company (CIC) » Innovation in Dementia .

49 Le terme utilisé au Royaume-Uni est dementia ; Alzheimer est compris comme un type particulier de démence
mais n’est pas le terme utilisé principalement ; chez nous le terme dément dérange. Dans le méme ordre d’idée
les Ambassadeur-rice-s préferent I’'expression troubles neuro-évolutifs a celle de troubles neurodégénératifs.
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guestionnerai dans chacun des groupes leurs activités in situ afin de comprendre comment
sont remplies les missions défendues par ces lieux. Toutefois, je propose d’abord d’illustrer
les similitudes et différences qu’une analyse des images et récits proposés révéle.

Abordons donc en premier lieu leur vocabulaire, leurs missions et leurs revendications pour
nous engouffrer par aprés dans le vif de ces réunions.

2.1.4 Des groupes de patient-e-s jeunes entre soutien et activisme

Lorsque I'on compare les groupes, on découvre des objectifs, des valeurs et des modalités
relativement similaires. Si la maladie d’Alzheimer, ou en tout cas son appellation, est bien
connue du grand public, c’est souvent dans sa version la plus avancée et touchant un public
agé. Les groupes de patient-e-s mentionnés ci-dessus insistent tous sur la spécificité d’'une
maladie d’Alzheimer jeune, en opposition avec I'imaginaire collectif :

« La maladie d’Alzheimer a un age précoce (avant 60 ans) entraine des conséquences
spécifiques et différentes de celles observée chez une personne plus dgée. Le groupe des
Battant-e-s répond a ces spécificités lors des réunions » (Groupe des Battant-e-s).

En Angleterre, cette attention se traduit par le terme Young Onset Dementia (YOD) :

« We are an active peer support group for people living with young onset dementia »
(YoungDementia UK - PACE Oxfordshire).

Il est significatif de noter que ce critére est occasionnellement défini quantitativement, autour
de I'age (-75 ans, -65 ans, -60 ans), d'une catégorie occupationnelle (« working age
dementia »), ou du degré de la maladie (« stade léger »). Notons toutefois que ce critéere n’est
gue trés rarement explicité, ou, quand il I'est, suivi. Relevons également que I’exclusion de
certains membres est possible mais rare (observé une fois au cours de mon terrain), et ce
méme pour les ancien-ne-s aidant-e-s. La frontiere symbolique que manifeste cette limite
d’age, bien que fluctuante et peu respectée, a déja été mentionnée.

S’il est pertinent de s’intéresser politiqguement au standpoint (Harding, 1992) spécifique de
ces patient-e-s jeunes comme aux exclusions qu’il génére, c’est dans un premier temps la
dimension de soutien qui transparait des présentations. Des termes comme « support group »
(Pathways ; PACE) sont employés par les associations anglaises qui se qualifient parfois plus
informellement de « friendly and welcoming group » (Summat to Say), et indiquent
I'importante dimension de soutien qu’endossent leurs rassemblements. 1l s’agit d’un objectif
dirigé vers un public spécifique qui bénéficie avec ces espaces, de la possibilité de se
rassembler entre personnes concernées et échanger au sujet de leurs expériences respectives.
Les présentations vantent le partage des informations concernant la maladie et son parcours,
ou la discussion contrant I'isolation liée au diagnostic (Pitaud, 2013) :

« We meet on the first Tuesday of each month from 6.30 — 8.30pm and provide
information, contact and support in a non judgemental, supportive, fun environment. We
have regular speakers and activities as well as a chance to chat to others in a similar
situation » (Pathways). “We are a friendly and welcoming group who meet, have a brew>®

50 « To have a brew » veut dire « boire un thé » dans ce contexte.
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together and discuss a range of topics” (Summat to Say). “D’une part, le groupe des
Battant-e-s propose la parole aux patients, encourage I'expression autour de la maladie.
De plus, les personnes présentes partagent leurs ressentis, leurs peurs, ce qui permet de
valoriser les points d’ancrage positifs liés a chacun » (Battant-e-s) ; « | would have never
learned all that without the group » (Minds and Voices).

Ces rassemblements de concerné-e-s soulignent donc dans un premier temps la plus-value en
termes de bien étre individuel de tels groupes (Clare, Rowland, Quin, 2008), notamment a
travers le partage d’« astuces au quotidien » : « Plusieurs rencontres sont proposées pour
permettre aux Ambassadeurs et leurs aidant-e-s de trouver des ressources et partager des astuces du
quotidien pour mieux vivre avec la maladie » (Ambassadeurs). Finalement, si I'aspect « support »
est mis en avant, c’est bien pour illustrer I'aide que peut apporter la participation a de tels
groupes, soutien visant un « aller mieux » (Demailly, Garnoussi, 2016) résultant du partage
émotionnel et du maintien d’une sociabilité, souvent amoindrie par le diagnostic.

Si les avantages de la venue dans ces espaces sont le plus souvent mis en avant, les modalités
organisationnelles de ces groupes de patient-e-s jeunes sont précisées de maniere plus
sporadique. Quelques éléments se dégagent tout de méme.

Aidant-e-s et battant-e-s

La création des groupes de patient-e-s concerne les personnes vivant avec une maladie
d’Alzheimer ou démence apparentée. Il convient pourtant de lire entre les lignes pour
comprendre que plusieurs de ces groupes accueillent bien les personnes concernées, et leurs
aidant-e-s, qui eux/elles aussi disposent d’'une expérience singuliere, méme si celle-ci n’est
pas mise au premier plan dans la présentation des groupes. Ainsi, deux groupes excluent les
aidant-e-s de leur présentation, les autres acceptent les family members (PACE), ou encore les
carers/partners (Pathways; Doncaster Dementia Forum). Cette mixité soulévera des
questions, les dynamiques des réunions étant fortement influencées par la présence ou
I’absence d’aidant-e-s

Des réunions mensuelles dans un cadre adapté

Les réunions sont toutes organisées mensuellement, sauf modification du calendrier. Leur
durée n’est pas systématiquement indiquée mais elles varient entre deux et trois heures. Ces
réunions consistent en des moments d’échanges, de partages mais aussi de travail et de
réflexion (Battant-e-s), s’apparentant parfois a des forums (Minds and Voices ; Donmentia).
Leurs cadres physiques sont variés : église, hopital, café, université ... Le cadre interactionnel
est quant a lui régulierement décrit comme accueillant et permettant la venue des personnes
les plus craintives : « non judgemental, supportive and fun environnement » (Pathways),
« friendly welcoming group » (Summat to Say), « toujours sous le signe de la convivialité »
(Ambassadeurs), « au rythme des personnes concernées » (Battant-e-s) « ...so it was a fab
example of shared learning amongst equals in a safe space and in a fun environment » (Minds
and Voices) ... Si tous les groupes n’explicitent pas cette dimension conviviale dans leur
présentation, la bonne ambiance de ces rencontres est une constante de I'ensemble de mon
terrain.
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Des activités variées

Les activités dévoilées, au-dela des réunions en elles-mémes, se divisent en deux catégories.
Premiérement, une série d’activités ludiques reprenant par exemple I’organisation de matchs
de cricket ou du social outing. Deuxiemement, une catégorie beaucoup plus détaillée, les
activités témoignant du caractéere activiste de ces groupes. Par exemple, la création de films
pour sensibiliser la question des YOD, la participation a des formations universitaires a
I’hopital, la sensibilisation de la communauté locale (salles de sport et restaurants a Rennes,
grandes surfaces a York, ...), les retours sur divers services liés a la maladie d’Alzheimer ou
démences apparentées, la participation a des conférences, recherches universitaires ou
émissions radiophoniques ou encore la création de cours destinées a de nouvelles personnes
diagnostiquées.

Visées de I'activisme :

Au-dela du soutien, ces associations s’inscrivent dans une démarche activiste. Je délimite leurs
revendications en trois points :

- Faire entendre et rassembler les voix des YOD

L’élaboration d’'une dementia voice est au coeur de tous les groupes, ce souhait étant souvent
inscrit dans le nom retenu pour le collectif : Minds and Voices, Summat! to Say, Positive
Activist Consultant and Educators, les Ambassadeur-rice-s ... tous renvoient a I'idée d’avoir
guelgue chose a dire, en adéquation avec |’expansion présentée dans le chapitre précédent.

-« D’une part, le groupe des Battant-e-s propose la parole aux patients, encourage I'expression
autour de la maladie (...) Acteur et non victime, jouer un réle, c’est ce qu’exprime la notion d’
« empowerment », pour que chacun trouve sa place dans un processus de résolution des
problémes. Cette notion est centrale dans un groupe comme celui des Battant-e-s. Chacun doit
pouvoir avoir la possibilité de rester maitre de sa vie, malgré la maladie. » (Battant-e-s).

- «The Doncaster Dementia Forum recognises the need for people with dementia and their
carers to have their voices heard(...)The Forum offers a platform for people with dementia and
their carers to raise views and questions which the Chair takes to the Older People’s Mental
Health Steering Group» (Doncaster Dementia Forum).

- «We also want to influence the Dementia Strategy Board in Bradford and feel we (people with
dementia and their families) have more of an equal say » (Pathways).

- « Les Ambassadeurs : rien sur nous sans nous ».

Les groupes se donnent comme objectif de produire, rassembler et parfois représenter la
parole des personnes vivant avec une forme de démence et/ou leurs proches.

51 « Summat » est une expression issue du Yorkshire voulant dire « Something » (Maskill, 2013).
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- Changer les choses et jouer un réle, développer un mieux-vivre ensemble

Leur portée peut brasser large,

« Changer les choses (...) Le groupe des Battants ouvre les perspectives du « mieux vivre ensemble »
malgré la maladie. (Battant-e-s) ; « We still have a great deal to contribute and strongly believe that
you CAN live as well as possible with dementia » (Minds and Voices)) ;

... ou étre dirigée plus localement :

« Des ateliers de sensibilisation, a destination des acteurs de proximité (restaurants, associations,
banques...) sont donc proposés par le groupe, avec I'appui des professionnel-le-s de I'Association »
(Ambassadeur-rice-s) ; « We particularly want to influence service providers in Bradford who are ‘stuck
in their old ways’»).

Ces collectifs ont des vocations transformatrices allant de « la société » a « la relation de soin »
visant a les rendre davantage inclusives. lls orientent leurs efforts vers des localités et des
services locaux, afin d’«inventer les dispositifs d’accompagnement de demain »
(Ambassadeur-rice-s) et contrer les services qui s'apparentent a « the old way » c’est-a-dire
une maniere de fonctionner sans les premiers acteurs et actrices concerné-e-s (Pathways). En
effet, le dépassement de I'absence de considération des personnes concernées est au coeur
de I'ensemble des groupes observés et ce a des échelles plurielles :

« Pourtant, dans notre culture des soins de santé, le patient a longtemps été mis de coté.
Passif, il ne prenait pas ses propres décisions et les professionnels du milieu agissaient le
plus souvent seuls. Le groupe des Battant-e-s s’oppose a cette idée. Ressource essentielle,
les personnes concernées se veulent actrices de leur traitement » (Groupe des Battant-e-

s).

L'idéal étant d’arriver a développer ce qu’ils qualifient de « mieux vivre ensemble » (Battant-
e-s) ou a améliorer les services qui les concernent :

« Il a été mis en place pour changer les choses, créer une force vive et agir ensemble.
Acteur et non victime, c’est le leitmotiv du groupe des Battant-e-s. Participer comme
acteurs a la recherche de solution et d’'une bonne qualité de vie malgré la maladie est le
souhait des battant-e-s et de leurs aidant-e-s (...) Pourquoi « Battant » ? Car les patients,
proches et professionnels se battent ensemble pour une meilleure qualité de vie avec la
maladie au quotidien » (Groupe des Battant-e-s).

En plus de la volonté de rassembler le discours des personnes concernées et de développer
un vivre-ensemble plus adéquat a différentes échelles, les associations de patient-e-s
entendent modifier le regard sur la maladie et sur les jeunes malades par la participation
(Minds and Voices) :

« We are keen to change people’s perceptions of people with dementia by our level of
engagement, influence and activism locally, regionally and nationally » ; « We have also
made three short films to help people newly diagnosed and to raise awareness of the
issues relating to young onset » (PACE) assumant alors pleinement leur réle auto-attribué
d’« Educators ».
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La portée de cette sensibilisation est locale, comme avec les ateliers de sensibilisation des
Ambassadeur-rice-s de Rennes déja cités, ou plus globale : « faire connaitre la maladie, essayer
de la maitriser, vivre avec et faire en sorte que les personnes malades soient acceptées, dans
tous les aspects de leur vie » (Ambassadeur-rice-s).

- Toujours acteur-rice-s et toujours optimistes

Enfin, je releve une revendication philosophique commune a ces rassemblements d’usager-e-
s et de proches. Je la synthétise en trois axes :

a) Rien sur nous sans nous, « n’oubliez pas les personnes qui oublient »°2,

Slogans maintenant classiques, ces idées résument assez bien les volontés de ne pas se laisser
faire. Revendication a contrario, il convient de contrer les « old ways », d’étre « acteurs et non
victimes », bref de s’inscrire dans une démarche inclusive, voire participative, qui prend en
compte les premier-e-s acteurs et actrices concerné-e-s.

b) Onaencore une utilité !

Ces groupes s’illustrent aussi par leur insistance quant au réle que ces personnes pourtant
discréditées ont encore a jouer. Leur capacité d’action (PACE, Battant-e-s), de réflexion (Minds
and Voices) sont rappelées et légitimées par leurs expériences de la maladie : « Le groupe des
Battant-e-s prouve qu’une personne atteinte de démence a un rdle a jouer dans la relation
avec le corps médical et les aides-soignants et ce, grace a son expérience ». En ce sens, cela
rejoint les epistemic standpoint associés aux expériences vécues dans la création de savoirs
pertinents (Harding, 1992 ; Rabeharisoa, Akrich, 2012). Ces revendications s’inscrivent bien
dans un refus de I'anthropologie disjonctive.

c) Alzheimer n’est pas la fin: the show must go on !

C’est le dernier point de ces présentations synthétiques sur lequel j'insisterai, la maladie n’y
est pas synonyme de mort avant la mort, mais plutét de vie aprés la vie : « It’s not the end »3,
il y a beaucoup de choses a vivre apres le diagnostic.

Voila qui conclut cette présentation descriptive des enjeux que se reconnaissent les
associations elles-mémes. Je souhaite dés lors entamer la plongée empirique qui nous
ameénera a hauteur de la problématique étudiée. Dans un premier temps, je vais présenter les
protagonistes du récit qui s’appréte de démarrer. Par la suite, je propose une introduction
ethnographique a partir de la découverte des lieux et activités. Enfin, j'aborde trois vignettes
ethnographiques qui résument adéquatement les ambivalences initialement éprouvées lors
de mes premiers pas au sein de ces groupes. Ces derniéres seront fertiles pour mener a bien
le projet de sociologie pragmatiste de la citoyenneté au sujet de cet activisme dementia-
friendly et elles consolideront I’architecture de mon analyse en devenir. Comme précisé, c’est
bien le groupe des Battant-e-s qui est au coeur de cette étude. C’'est donc en le découvrant
empiriguement que je propose d’amorcer ce récit.

52 Slogan de la Fondation Médéric Alzheimer.
53 https://www.youtube.com/watch?v=XRS4Aha068Y.
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Avant toute chose, je choisis de révéler un peu plus les couples les plus actifs, les
professionnel-le-s de la Ligue Alzheimer et mon propre rapport au terrain et a ses
protagonistes. Si les parcours synthétisés dans les lignes qui suivent se dévoilent au fur et a
mesure de la dissertation doctorale et sont détaillés en annexes, une premiére rencontre
permet de se familiariser avec les couples qui rythmeront I’activité que je m’attélerai a décrire,
a hauteur des situations goffmaniennes.

2.1.5 Principaux protagonistes

- 2.1.5.1 Les couples battant-e-s / aidant-e-s

Baptiste et Aline :

Quand on lui pose la question, Baptiste répond d’abord gu’il est grand, calme et qu’il aime le
jardinage et la terre. Il aborde ensuite ses petits-enfants et la musique, sa pratique du
trombone en fanfare, comme des parts importantes de sa vie. Il enseignait la mécanique et
I’électrique avant de se reconvertir en animateur pédagogique. Quand je le rencontre en 2016,
il présente de légéres difficultés communicationnelles mais participe aux conversations
malgré des troubles d’élocution récurrents. Au fil des années, il prendra de moins en moins la
parole, mais gardera une présence bien ressentie, en souriant, faisant des clins d’ceil ou
s’exclamant en fonction des sujets abordés. Il a en effet souvent du mal a s’exprimer
verbalement, cherche ses mots et bégaie de plus en plus fortement, mais il continue de
participer des qu’il le peut, ou se donne les moyens de le faire, comme nous le verrons dans
le troisieme, quatrieme et cinquieme chapitre. En aolt 2018, nous apprenons qu’il est
hospitalisé en raison de problemes d’agressivité. Par chance, la réunion est alors organisée sur
le campus de I'h6pital et Baptiste nous rendra visite ce jour-13, visiblement pour son plus grand
plaisir. A partir de cette date, nous n’entendons parler de Baptiste que via Aline, sa femme,
ou bien a travers les retours de Jacques qui lui rend visite de temps en temps.

Aline est une femme qui me parait enthousiaste et pétillante la plupart du temps. Je lui
reconnais I’habitude d’essayer d’aider Baptiste tout en se faisant la plus discrete possible,
notamment lorsqu’il s’agit de fournir un soutien communicationnel a son mari. Dans I'exercice
de se raconter, elle veille toujours a ne pas trop supposer ce que Baptiste parait essayer
d’exprimer, s’assurant de sa compréhension et de son inclusion dans la discussion.
Graduellement, cet exercice prend de plus en plus de place et d’autres taches, d’autres
décisions, d’autres responsabilités s’accumulent dans la vie de l'aidante. A partir de
I’"hospitalisation et ensuite du séjour en maison de repos, elle avale les kilometres et la fatigue
se fait de plus en plus pesante sur les épaules de I'aidante. Malgré tout, Aline reste engagée
et active face a sa situation et continue de partager les aquarelles de son mari et d’offrir et
offrir son expérience a qui en ressent le besoin, me donnant I'impression de refuser de faire
de cette douloureuse expérience autre chose qu’une force, a I'instar de la participation du
couple au groupe des Battant-e-s. L’hospitalisation est relatée comme une expérience difficile
et douloureuse pour Baptiste et sa femme et les récits négatifs se multiplient. A la suite de
I'impossibilité pour Baptiste de rejoindre le groupe et a I'absence de réponse aux demandes
gu’Aline formule a la Ligue Alzheimer (chapitre 5), elle quittera le groupe tout en restant
disponible pour partager son expérience.
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En 2019, notre tromboniste rentre en maison de repos et alterne avec les séjours a I’hdpital.
Les interventions de son aidante, souvent liées aux difficultés rencontrées, et les récits des
membres du groupe lui rendant visite seront nos uniques sources d’informations a son sujet.
En 2021, j’apprends avec tristesse que Baptiste est décédé des suites du COVID-19 qu'il a
contracté comme la plupart des résident-e-s de sa maison de repos. Il avait alors soixante-
guatre ans et j'espére que cette these, au-dela de I’exercice sociologique, saura lui rendre
hommage. Aline quant a elle continue de partager I'expression de son mari, notamment en
exposant des aquarelles réalisées par Baptiste, lorsque la parole devenait trop complexe.

Elie et Louis :

Le couple est, jusqu’a la derniére rencontre des Battant-e-s en février 2020, le plus récent.
Arrivé en janvier 2019, le couple est encore relativement jeune dans le groupe, mais semblent
tres vite bien intégré et familier avec le reste des membres. Louis a un peu moins de soixante
ans quand il est diagnostiqué de la maladie d’Alzheimer. C’est apres le licenciement de son
poste de cadre dans une boite de télécommunication vers les cinquante-cing ans que les
premiéres questions se posent. Louis souffre alors de burn-out et développe une obsession
pour larecherche d’un travail, qu’il appréhende comme un passe-temps quasi... professionnel.
Sa femme, passionnée de figuration dans le cinéma, rencontre des difficultés face aux ratés
de son mari et ils finiront par se diriger vers le groupe des battant-e-s en suivant les conseils
de leurs enfants.

Aux moments de présentation, Louis met avant son autonomie, sa débrouillardise et confirme
gu’actuellement, « ¢ca va encore », comme le corrobore Elie. |l ne rencontre que des petites
difficultés, notamment langagieres, ou de mémoire, mais rien de trop handicapant. Par
ailleurs, les difficultés semblent apparaitre lors de moments stressants: répondre au
téléphone de maniere imprévue, avoir une conversation avec quelqu’un de nouveau... Elie
est une femme du méme age. Tous deux ont I’air jeunes, actif-ve-s et toujours souriant-e-s,
cultivant la bonne humeur. Souhaitant continuer a étre utile et se joindre a la réflexion
collective au sujet de la maladie d’Alzheimer, Elie et Louis participeront jusqu’a l'ultime
réunion au cours de laquelle le couple reviendra pour les dernier-e-s arrivé-e-s sur son
parcours d’un an de battant et d’aidante, toujours avec le sourire et non sans un certain
réalisme. Le couple sera présent dans les exemples du troisieme chapitre, traitant des
difficultés communicationnelles.

Raymond et Lucie :

Le couple rejoint une premiere fois le groupe des Battant-e-s en aolt 2018 en raison des
limites que ressent Raymond quant a sa maniere de gérer la maladie d’Alzheimer de sa
femme, Lucie. Originaires de Charleroi, les époux ont un peu plus de trajet a faire que les
autres mais au fil du temps, le bindbme sera trés présent et actif lors des rendez-vous que
propose |I'association. Lucie a au moment d’écrire ces lighes un peu moins de soixante ans et
enseignait le néerlandais et I'anglais a I’école. Raymond est quant a lui un ancien ingénieur.
Le couple contacte le groupe des Battant-e-s, attiré par I’attention sur les patient-e-s jeunes
et par le constat que les médecins « ne sont pas d'une énorme utilité pour la vie au
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guotidien ». Lors de notre premiére rencontre, on découvre une Lucie bavarde et qui ne
mangque pas d’humour. Peu apres, sa maladie évoluera malheureusement assez rapidement
et Lucie développe une grande anxiété et une forte agressivité en raison de sa souffrance
psychologique face aux nouveaux symptomes de la maladie neurodégénérative, ce qui sera
présenté dans le troisieme chapitre. En conséquence, a partir de novembre 2018, elle n’est
présente qu’a partir des récits qu’en fait son aidant. En effet, elle est hospitalisée en raison de
son agressivité et de fortes angoisses liées a des hallucinations, qui s’avérent provenir d’un
probléme de médication. Depuis ces épisodes difficiles et a la suite de son hospitalisation, elle
séjourne en résidence, une structure qui accueille principalement des personnes agées
dépendantes. Elle reviendra alors nous visiter dans le groupe des Battant-e-s et nous aurons
au fil de ses visites des anecdotes de son quotidien, livrées avec plaisir par une Lucie toujours
touchante dans ses retours. En ce qui concerne Raymond, il a quant a lui continué de participer
aux rencontres des battant-e-s méme lorsque sa femme ne pouvait étre présente en raison
de son hospitalisation. Il est vite devenu proche des membres du groupe, qu’il rencontre en
dehors des réunions.

Jacques et Josiane :

Jacques est un ancien médecin qui continue a témoigner d’une importante envie d’aider et de
guestionner le monde qui I’entoure. Chaque semaine, il nous fait part de nouvelles étapes de
ses questionnements, en fonction des différentes expériences qu’il fait durant le mois qui
sépare les réunions. Josiane est quant a elle une ancienne institutrice, mariée depuis vingt ans
avec Jacques. Josiane est une aidante trés engagée dans I'aide de son battant. Attachée a la
véracité d’une situation, elle n’hésite pas a corriger les récits de Jacques et I'oriente souvent
lors de ses interventions. Toutefois, elle ne se rend pas systématiquement aux réunions du
groupe car elle ne souhaite pas que toute sa vie tourne autour de la maladie d’Alzheimer.

« On vit déja avec tout le temps... » nous dit-elle d’ailleurs a ce sujet. Apres le choc du
diagnostic Jacques s’efforce de continuer a vivre au mieux avec la maladie et se fixe plusieurs
objectifs a cet égard. Il s'informe beaucoup sur Alzheimer, demande des aides, réfléchit sur
les problématiques, rédige un texte de réflexion sur la maladie et rencontre le groupe des
Battant-e-s. Jacques ne présente que d’infimes difficultés communicationnelles et s’exprime
toujours longuement lors des rencontres, revenant sur les expériences bonnes ou mauvaises
gu’il traverse. Il concrétise cela a travers un livret qu’il présentera a la Ligue. Ce sont les
premiers regards du patient que recoit la Ligue Alzheimer. Son aisance communicationnelle
fera de lui le battant qui participe le plus et qui m’autorisera le plus de lien entre les différents
chapitres. Il sera de fait présent au troisieme, quatrieme et cinquieme chapitre. Encore lors
les dernieres réunions, Jacques propose des activités ou action liées a la maladie et semble
tres motivé par la sensibilisation autour de cette affliction neurodégénérative. Il valorise ces
activités de travail autour de la maladie. Les difficultés qu’il rencontre sont principalement
guotidiennes : il perd ses affaires, se trompe dans ses rendez-vous, vit des difficultés lors des
courses, se perd lors de ses balades, doit se répéter ou demander qu’on lui répeéte, il a parfois
du mal a suivre une conversation... Josiane quant a elle apparaitra peut-étre parfois un peu
cassante dans les comptes-rendus de cette these, attachée a I’exactitude des interventions
(chapitre 3) ou a la sécurité de son mari (chapitre 4 et 5). Cette apparente rudesse ne doit pas
occulter son extréme attention a suivre les volontés de son mari. Tres ouverte a I'échange
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avec ce dernier, elle respecte les souhaits et désirs de Jacques et est prompte a la discussion
de ceux-ci (chapitre 3).

Armand et Judith :

Judith est une ancienne pédiatre endocrinologue d’une petite septantaine d’années,
souriante et toujours enjouée. Avec une apparence apprétée, elle nous revient souvent aprés
un petit passage chez le coiffeur ou en portant des vétements bien assortis. Face a la maladie,
le couple décide gu’il faut vivre deux fois plus vite et multiplie les activités ludiques : chant,
danse, cuisine, dessin, histoire de I'art ... Judith chante d’ailleurs depuis tres longtemps dans
une chorale, comme soprano, et méme si elle a arrété la pratique, il n’est pas rare de
I’entendre pousser la chansonnette en réunion, elle qui rencontre des difficultés
communicationnelles et qui ne prend que trés peu la parole d’elle-méme.

Armand est quant a lui un ancien ingénieur. Trés volontaire dans le groupe, Il est actif face a
la maladie de sa femme et multiplie les activités avec cette derniere (danse folklorique, chant
...), allant jusqu’a les organiser lors des périodes estivales, ou a se proposer pour me récupérer
a la gare avant les réunions. Il me donne parfois I'impression de rechercher hyperactivement
a passer de bons moments malgré la maladie et les épreuves dont il fait part en réunion. Mes
derniers échanges avec le couple font état des difficultés face a I’arrét du groupe des Battant-
e-s qui était un soutien important pour le couple. En effet, comme I'aidant le mentionne, I'une
des difficultés est la transition brusque entre un entourage dont la moyenne d’age est
cinquante ans et une sociabilité plutot axée autour des quatre-vingt ans. Il valorisait fortement
I’entre-deux que représentait le groupe des Battant-e-s. Pour les deux, cette activité
permettant de continuer a s’investir dans la réflexion et la vie sociale était une grande plus-
value.

Maxime et Héloise :

Le couple de I'est de la Belgique fait partie des habitué-e-s du groupe des Battant-e-s. Le profil
pathologique de Maxime est pourtant particulier et se distingue des autres participant-e-s : il
est atteint de démence fronto-temporale, une affection qui differe sensiblement de la maladie
d’Alzheimer, cela sera abordé dans le texte. Maxime est grand et imposant sans étre
corpulent. Je n’ai pas de souvenir de discussions concernant son métier, mais nous
échangeons volontiers sur ses nombreux voyages ou activités sportives, qu’il affectionne.
Atteint de démence fronto-temporale, il tient peu en place et se déplace trés souvent lors des
réunions, multipliant les aller-retours a la toilette. Il interrompt réguliérement les discussions
pour nous rappeler certaines de ses passions, ses derniers repas, ou encore les films qu’il a
récemment visionnés. Il aura un role central dans les scénes a venir, en ce qu’il représente le
challenge démocratique le plus complexe lors de ces réunions, et nous le verrons, il illustrera
I"'une des limites du groupe des Battant-e-s, dans lequel il ne participe souvent que de maniere
intempestive, au premier regard. |l sera d’ailleurs le seul battant écarté du groupe. Je n’ai plus
revu Maxime depuis la fin de I'activité des Battant-e-s, mais lors de mes derniers échanges
avec Héloise, j’ai appris qu’il restait a son domicile et regardait, comme il I'avait évoqué lors
de nos réunions, ses films favoris. Héloise, plutot passionnée par sa carriere professionnelle
qgue par le sport essaye quant a elle de combiner son métier de pharmacienne tout en
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accordant le plus de temps possible a sa famille, ce qui 'ameéne finalement a pratiquer
également un peu de golf. Elle consacre maintenant la plus grande partie de son temps a
I'accompagnement de Maxime, entre les diverses activités, les journées aux centres de jour,
ou |"adaptation de son environnement quotidien. La coquette femme d’une soixantaine
d’années semble parfois épuisée par cet accompagnement constant mais garde le moral et
sourit discretement la plupart du temps. Elle s’engage auprés de la Ligue a participer a
certaines rencontres en tant qu’aidante et elle choisira aussi de signaler son intérét a
participer au projet « maison de vie idéale ». Lors des réunions, elle recadre trés souvent son
mari d’'une maniére que je trouve douce et attentionnée, sans le brusquer, parfois pour
permettre a la discussion de continuer sans trop de perturbation (« plus tard, Maxime,
attends... ») soit pour lui permettre de s’exprimer (« et tu étais content, hein Maxime ? »).
Lors de mes derniers échanges, elle continuait a aménager au mieux I'environnement de
Maxime pour rester a son domicile tout en adaptant sa propre activité professionnelle.

Je choisis de m’arréter a ces protagonistes car ce sont celles ceux que jai eu I'occasion de
rencontrer le plus fréquemment. Deux autres couples ont rejoint le groupe un peu avant son
arrét a la suite de la pandémie de 2020. Enfin, un autre couple était présent a quelques
reprises mais de maniere trop sporadique pour le présenter formellement ici.

- 2.1.5.2 La Ligue Alzheimer

La Ligue Alzheimer compte actuellement une petite dizaine d’employé-e-s (6 actuellement) et
parmi ceux et celles-ci, si j'ai ponctuellement rencontré lors de mes observations plusieurs
professionnel-le-s travaillant a la Ligue Alzheimer, j’ai principalement eu des contacts avec
deux personnes : Laure, du service psycho-social, et Soléne, présidente de la Ligue Alzheimer.

Laure fait partie du personnel « psycho-social » de la Ligue Alzheimer et est chargée de la
coordination des Alzheimer-cafés, ces rencontres conviviales qu’organise la Ligue Alzheimer
sur le territoire belge francophone. Elles ont pour but de créer des espaces de convivialité au
sujet de la maladie d’Alzheimer et sont d’aprés les membres de la Ligue principalement
fréquenté par des proches aidant-e-s. Laure est également coordinatrice du groupe des
Battant-e-s de Liege, qui tranche avec les Alzheimer-Café par sa focale sur les personnes
atteintes et ses revendications participatives et dispositionnelles. Enfin, Laure est en charge
également de I'écoute téléphonique, disponible gratuitement en continu pour toute personne
ayant des questions au sujet de la maladie d’Alzheimer. L'équipe professionnelle évolua
souvent au cours de ce terrain, au gré des absences des un-e-s et des autres, mais Laure est
avec Solene 'une des fondations stables de la Ligue Alzheimer. Je I'ai croisée lors des réunions
des Battant-e-s bien entendu, mais également lors du voyage a Crolles, lorsque j’ai été amené
aréaliser des entretiens chez les couples présentés ci-dessus dans le cadre d’une capsule vidéo
de la Ligue, lors des colloques ou journées d’échange, ... Laure est partout. Elle est également
chargée de mener les réunions des Battant-e-s avec Soléne, prenant notamment la téte de la
discussion en cas d’absence de la présidente, ou lors des sous-groupes, des moments
d’échange ou les battant-e-s se séparent des aidant-e-s, j'y reviendrai. A la suite de ces
discussions restreintes c’est également Laure qui se charge régulierement de produire une
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synthése de la discussion a partager en pléniére. Elle est de méme chargée de la
communication entre les différentes réunions, prépare celles-ci et est souvent sollicitée pour
amener un pan d’information a discuter en groupe.

Si Laure parait fort chargée, ce qui est explicable par la taille modeste de I'association, que
dire de Soléne, la présidente ? Energique, elle est sur tous les fronts et mene la Ligue
Alzheimer en leader et son dynamisme ne peut que forcer I'admiration. Elle est premiérement
confrontée a la maladie d’Alzheimer en tant qu’aidante. Forte de cette expérience, elle décide
de participer a un changement concernant la maladie neuro-évolutive et multiplie les projets
et démarches associatives jusqu’a faire de la Ligue Alzheimer I'acteur associatif reconnu
gu’elle est actuellement. Avide de faire survivre son association, elle la défend en de
nombreuses scénes, souvent prenant elle-méme la responsabilité du projet, de sa direction et
de sa présentation. Mue par une volonté de proposer une alternative a la prise en charge de
la maladie d’Alzheimer et de changer ses représentations négatives, elle est plus que tres
investie. Cette détermination lui est reconnue par beaucoup, et parfois est percue comme une
forme d’intransigeance, notamment au niveau de ses partenariats avec d’autres associations
ou ses refus de se lier a des projets contemporains qu’elle qualifie de marketing. Elle dirige
souvent le projet seule, ce qui peut donner I'impression d’une forme de rigidité, qui n’échappe
pas aux différent-e-s protagonistes, nous le verrons.

Si elle participe a absolument tous les projets de la Ligue Alzheimer, nous découvrirons surtout
son important impact au niveau des scenes du groupe de battant-e-s qui se présenteront dans
cette dissertation doctorale. Menant les échanges, elle est la maitresse de cérémonie de ces
groupes et en assure, avec Laure, I'animation. Trés souvent, elle dirigera les conversations,
cherchant a provoquer et/ou a relancer I’échange quand celui-ci semble s’éteindre. De la
méme maniére, elle assurera la continuité quand les propositions de sujets des participant-e-
s n"affluent pas. Elle prend donc une place importante dans les scénes que je vais décrire,
gu’elle meénera finalement, un peu a I'image de son association, de maniere bienveillante,
mais directive. Notons d’ailleurs en anticipant partiellement I’analyse a suivre que son
ouverture a autrui en situation tranchera parfois avec sa rigidité quant a ce qui dépasse la
situation de réunion. Attentive a asseoir la participation de toutes et tous, elle multiplie les
efforts pour faire du groupe des Battant-e-s un espace inclusif et garantissant I’expression des
volontés privées et publiques des participant-e-s, tout en conservant une part importante de
responsabilité a cet égard, nous verrons ce qu’il en est dans |’analyse.

- 2.1.5.3 Le chercheur, son terrain et sa problématique

Enfin, je suis le dernier protagoniste des scénes qui vont suivre. Sans trop y consacrer de
temps, il importe pour I'analyse a venir de préciser certains des pans de ma personne, qui
inévitablement ont coloré le projet doctoral, le terrain et I'analyse produite. Je vais donc
brievement me positionner par rapport a la thématique de recherche et par rapport a son
terrain.

Concernant la problématique, je dois revenir un peu en arriére. Je découvre la sociologie de
la santé avec beaucoup d’intérét lors de mon cursus a I’Université Libre de Bruxelles, dans un
cours dispensé par Guy Lebeer. Je suis tres vite passionné par les questions liant santé mentale
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et politique, a tel point que I'ensemble de mes travaux étudiants s’orienteront vers ces
guestions. En témoignent un stage et une recherche dans I’association Psytoyens au sujet de
la réforme psy-107, visant a développer les soins ambulatoires dans Bruxelles ; ainsi qu’un
mémoire portant sur I'accompagnement psychologique en service psycho-oncologique. Cet
intérét reste vif et se développe plus largement vers un intérét pour les questions
démocratiques. Quand, lorsque j obtiens un poste a I’'Université de Namur, on me demande
de réaliser une thése traitant du vieillissement, je réfléchis donc a combiner mes intéréts a
I'objet visé par I’Université, et aprés discussion je découvre qu’il existe en effet des groupes
de patient-e-s vivant avec la maladie d’Alzheimer. Le sujet est donc tout trouvé, et c’est en
cela que je me m’attele a la réflexion et a la mise en place de I’entreprise que vous avez sous
les yeux. Cette parenthése autobiographique a son importance : elle illustre I'attrait que j ai
pour les questions démocratiques mais surtout les lunettes analytiques que je revétirai en
premier lors de ce terrain. Vous le verrez, je serai toutefois amené a les ajuster.

Cette précision explique potentiellement mon positionnement par rapport a la Ligue
Alzheimer. Lorsque je rencontre pour la premiere fois Soléne et Laure, je suis trés heureux
d’entendre que le groupe des Battant-e-s s’inscrit tout a fait dans les questionnements
formulés encore maladroitement par le jeune doctorant que je suis alors. Tres vite, je suis
décontenancé par mes observations pendant lesquelles, j'ai du mal a déceler quelque chose
de I'ordre du politique. Toute ma thése repose sur cet inconfort qui m’aménera a I’analyse qui
va suivre. Concernant mon rapport a la Ligue, il importe donc de préciser que si je rejoins les
convictions politiques de I'association, ma posture de chercheur nécessite que je puisse les
guestionner de maniére critique, mais sans animosité, ce que je ferai. Nous le verrons, je
tempére parfois dans mes analyses les revendications de |’association, les confrontant a
I’empirie. Cela n’enlévera rien au travail effectué par Laure et Soléne, mais cela me forcera a
garder un regard critique quant aux aspirations démocratiques développées dans ces espaces.
Plus spécifiquement, cela m’amenera a interroger ces aspirations sur plusieurs degrés,
certains ne rencontrant pas les exigences politiques de plusieurs modeles de la participation.

Si je précise ma posture critique, c’est que I’'on m’a parfois reproché d’étre trop dur dans mes
analyses, lorsque j'étais décu de ne pas retrouver les contre-publics défendant
participativement une vision alternative de la vie avec la maladie d’Alzheimer, malgré le
discours associatif. Similairement, on m’a dans le méme geste reproché de ne pas assez |'étre,
précisément pour les mémes raisons. Comme je |’évoquais en introduction, le champ de la
participation est clivé entre la délimitation et I’expansion de ce qui est politique et le cas du
groupe des Battant-e-s est assurément le bon lieu pour interroger cette liminalité
démocratique. Je le répete toutefois, ma posture critique a I'’égard d’'un des degrés de Ia
participation n’enléve rien au respect que j’ai pour ce que propose la Ligue Alzheimer. Cette
dissertation doctorale est d’ailleurs le fruit du sérieux que je reconnais en leurs activités,
dussent-elles ne pas satisfaire les modeles de la participation canonique.

Cela n’enléve rien non plus a tout ce que j’ai pu apprendre et ressentir en participant a ses
activités. En aidant a organiser et parfois a animer les réunions, en passant des moments
informels avec les couples, notamment lors d’'un voyage a Grenoble, en faisant des blagues
avec Maxime, en échangeant avec Aline, en discutant avec Soléne de la démocratie, ou avec
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Laure de Soléne, j'ai été confronté a quelque chose qui, sans étre de I'ordre de la constitution
d’une politique publique, m’apparaissait éminemment politique, sans encore pouvoir le
formuler.

Difficile d’exprimer exhaustivement ce que j'aurai pensé, éprouvé, ressenti et appris a partir
de ces rencontres. J'ai été fortement touché par I’'ensemble de ces couples, par leur courage,
leur philosophie, leur humour et finalement leur grande humanité, un effort que je
comprendrai de maniere politique. J’ai partagé furtivement de nombreux moments avec ceux
et celles-ci et je retiendrai toujours les marques de complicités, les traits d’humour, les
réflexions et les marques d’affection au cours de mon terrain. J'ai eu I'impression d’appartenir
a une méme équipe, a étre engagé dans une méme situation, mais surtout, étant moi-méme
assez géné lors de situations embarrassantes, j’ai ressenti puis essayé d’appliquer les efforts
pour garantir a toutes et tous d’étre engagé-e-s dans cette méme situation. La description
analytique de ces efforts représente d’aprés-moi le cceur de cette these, et son apport le plus
original.

Un dernier mot, avant de relier ces constats a I'épistémologie retenue :

Au début de la pandémie de COVID-19, |'activité s’interrompt soudainement. Malgré une
tentative numérique en février 2020, elle ne reprendra plus. Les seules nouvelles que j'aurai
par aprés découlent de quelques échanges téléphoniques avec Armand et Héloise, et je m’en
rendis compte trop tard, d'un rendez-vous manqué a la suite a un probléme de boite mail. Les
délais académiques longs et le temps d’écriture et d’analyse ayant des temporalités bien
différentes du quotidien des aidant-e-s et battant-e-s, je n’ai, entre février 2020 et octobre
2023, plus énormément de contacts avec ces dernier-e-s et le groupe n’aura eu de retour
collectif que sur mes premiéres analyses, avant une rencontre autour du document finalisé,
apres l'arrét des rencontres de la Ligue Alzheimer. Voila qui appelle a une mise en lumiere de
ma posture ethnographique, goffmanienne, puisque celle-ci explique partiellement que les
liens créés lors du terrain se soient maintenus aux situations de réunion.

2.2 Posture épistémologique et récit ethnographique

Avant de vous recevoir en terrain empirique, il me faut donc produire un mot d’avertissement.
Comme je I'ai évoqué dans le premier chapitre et dans les dernieres lignes, j’ai souhaité
interroger ce terrain a partir de questionnements politiques. J'ai été amené a modifier la
focale de ce questionnement, et cette modification émanant du terrain est I’objet du présent
chapitre.

Conséquemment, la posture d’observation, et inévitablement ma posture analytique, est
résolument goffmanienne. L'empirie m’améne donc a ne traiter que superficiellement les
sujets sociologiques considérés par beaucoup comme classiques : la position sociale, le genre,
les différences culturelles, ne seront qu’abordés dans I’analyse a suivre. Plutot, mon attention
s’ancre et se porte sur les situations. Cela peut entrainer pour certain-e-s lecteur-rice-s une
impression d’aridité empirique : je ne décris que peu le fonctionnement institutionnel de la
Ligue Alzheimer ou son organigramme par exemple, je n’interroge que peu les rapports de
genre liés a I'association ou la posture sociale des intervenant-e-s. Le rapport a I’éthique du
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care n’est mentionné explicitement qu’a peu d’occasions, bien que mes analyses rejoignent
souvent implicitement ou en d’autres termes ces questionnements et analyses. De la méme
maniére, j’ai interrogé les objets politiques classiques a partir des situations. Nous verrons que
tout ce qui s’écarte des situations est conséquemment moins étoffé que I’analyse
interactionnelle en ce que I'empirie ne me donne pas l'occasion de les exploiter aussi
profondément. Cela explique également pourquoi je ne traite que sporadiquement de mes
terrains de Rennes et d’Angleterre, si ce n’est pour I’analyse de situations. Pour ces terrains
plus modestes, j’'ai peu relié les différents degrés analytiques et ils ne sont donc représentés
gu’en « vignettes ethnographiques » ou a travers quelques exemples dans les chapitres 3 et
5.

Enfin, j’ai fini par porter mon attention sur ce que Goffman qualifierait de « bizarrerie » a une
échelle résolument microsociologique, tout en souhaitant la relier a des considérations
politiques plus transversales. Les scenes que je vais décrire sont donc parfois mouvementées
et le style que j’ai retenu pour les dépeindre est en accord a la fois avec ma personne et avec
mon objet de ma recherche. Ne vous étonnez donc pas de certains écarts au style littéraire
académique. Ayant moi-méme parfois un peu de mal a m’insérer dans ce monde que j'ai
tendance a trouver un peu trop inutilement sérieux, et étant sensible au caractére parfois
guasi surréaliste de 'empirie, j’ai jugé bon de suivre les conseils des battant-e-s et d’oser « rire
de choses sérieuses ». Quoi de plus logique qu’un peu d’écarts pour un travail qui navigue
dans des eaux aussi tumultueuses que celles de réunions comprenant les efforts pour
maintenir des décalages encore plus grands. Pour prévenir qu’un travail interrogeant les
possibilités démocratiques depuis la bizarrerie goffmanienne soit discrédité pour sa propre
bizarrerie, je préfére prévenir le ou la lecteur-rice qui risquerait d’étre décontenancé-e a la
fois par le fond et la forme de cette dissertation doctorale. Cela étant chose faite, plongeons
dans la découverte de ces espaces.

2.3 Premier axe d’ambivalence : dualité écologique au sein du groupe
des Battant-e-s

2.3.1 L’environnement spatial des réunions: un cadre « professionnel ... mais
convivial »

Je retrouve le groupe des Battant-e-s le troisieme vendredi du mois de mars 2019, comme je
le fais mensuellement depuis trois années. Cette fois-ci, la réunion se tient au local de la Ligue
Alzheimer a Ans. Comme d’habitude depuis le déménagement de la réunion au local de la
périphérie liégeoise, je suis récupéré par Judith, battante, et Armand, aidant, qui m’attendent
dans leur voiture a la gare de la périphérie liégeoise afin de m’éviter une trop longue marche
ou un retard dd a l'instabilité du réseau ferroviaire belge®*. Aprés un bref trajet en voiture au
cours duquel nous prenons de nos nouvelles respectives, nous arrivons a bon port et sonnons
a la porte du siege de la Ligue Alzheimer. A l'intérieur, une petite dizaine de bureaux sont
répartis en groupes de deux se faisant face. lls constituent la salle principale de cet espace
professionnel, et mis cote a cote, ils dessinent les trajets qu’empruntent les différent-e-s

54 Je profite d’ailleurs de ces premiéres lignes de récit pour les en remercier encore.
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personnes employé-e-s par I'association, entourés par de nombreuses étageres rassemblant
ce qui ressemble a une fourmillante quantité de dossiers. Lors de notre arrivée, nous sommes
chaleureusement accueillis par Laure et Soléne, que j'ai présentées ci-dessus. C’est bien avec
elles qu’ont lieu les réunions du groupe des Battant-e-s et nous nous connaissons donc depuis
la création du groupe de Lieége. Nous saluons de loin les autres employé-e-s que nous croisons,
mais ces derniers sont peu nombreu-ses-x (trois a notre arrivée) et affairé-e-s derriére leurs
ordinateurs ou téléphones. Les réunions ne se déroulent pas dans ce premier espace ouvert,
mais dans une piece prévue pour notre rencontre mensuelle, située au fond de cette premiere
salle toute en longueur. Elle est délimitée par un rideau isolant, derriére lequel s’affairent les
travailleurs et travailleuses de la Ligue, prét-e-s a répondre a I’'Ecoute Téléphonique de I’ASBL
ou a remplir les autres taches professionnelles qui leur incombent. Derriére le rideau, une
autre piece, plus petite mais spacieuse, se réveéle :

Photo 1 : La table de réunion du groupe des Battant-e-s.

En son centre, et occupant la majeure partie de I'espace, une table de réunion rectangulaire
s’étire, entourée de chaises délimitant les places ol pourront siéger les participant-e-s. Des
armoires renfermant pléthore de dossiers administratifs, des plantes et autres décorations
ainsi qu’une étagere plus ou moins remplie de livres traitant de la maladie d’Alzheimer sont
disposées autour de celle-ci. Cette étagere regroupe les ouvrages disponibles pour le Centre
de Documentation de la Ligue, dans lequel toute personne intéressée peut venir piocher. Il
est composé d’ouvrages divers et variés au sujet de la maladie d’Alzheimer et de thématiques
apparentées. Les livres sont classés en fonction de sous-thématiques : I'alimentation, le
diagnostic, le maintien au domicile, les aidant-e-s-proches, le vieillissement ... Au gré des choix
de lectures se mélangent ainsi des informations sur la maladie comme entité-biologique
(disease), épreuve-individuelle (illness) ou problématique sociétale (sickness) (Kleinman,
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2020 :16-17). Des jeux de société sont disposés pour le plaisir des participant-e-s. Les réunions
ne mobilisent toutefois qu’a de trés rares exceptions ces livres scientifiques et jeux de société.
Bien que nous soyons constamment assis a c6té d’eux, cette curieuse proximité reste la
plupart du temps figurative.

Photo 2 : L'armoire du Centre de Documentation de la Ligue Alzheimer, au sein de la salle de réunion des Battant-

e-s.

Les murs gris de la salle de réunion se
prolongent dans un petit espace de
séparation, donnant accés a trois piéces. Vers
la gauche le bureau de la présidente, au centre
des commodités, et a droite, une petite
cuisine. Cette derniere est utilisée a quelques
reprises pour accueillir autour de sa petite
table les aidant-e-s ou les battant-e-s dans le
cadre des activités en sous-groupe du groupe
des Battant-e-s. Les sous-groupes sont des
moments de réunions ou aidant-e-s et
battant-e-s sont séparé-e-s. lls seront
présentés en temps voulu.

Photo 3 : la table de la cuisine utilisée pour les sous-groupes.
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Nous nous nous dirigeons vers la salle de réunion en passant le rideau phonique et nous y
retrouvons les membres déja présent-e-s, réparti-e-s en petits rassemblements autour de Ia
table. L'arrivée des membres respecte une invariable séquence : salutations de loin,
installation des vétements au porte manteau et tour de bonjours aux participant-e-s avant de
choisir une place et de s’installer, tout en accordant un regard, souvent distrait, a I'ordre du
jour, que la personne responsable de I'animation rappelle systématiquement en début de
réunion, de toute facon.

Jacques, I'un des premiers battants est accompagné de Josiane, son épouse. Aline est présente
sans son mari, Baptiste, qui séjourne en maison de repos depuis sa précédente hospitalisation.
Lucie est quant a elle de retour parmi nous aprés une courte hospitalisation, accompagnée de
son mari, Raymond. Enfin, restent Louis et Elie, arrivé-e-s il y a deux réunions aprés le
diagnostic précoce de Louis. Toutes et tous sont déja installé-e-s a table ou discutent autour.
Au total, avec les retardataires Maxime et Héloise, nous compterons cinqg couples battant-e-
s/aidant-e-s, une aidante seule, deux employées de la Ligue Alzheimer et moi-méme.

La facon dont la piéce est agencée participe a la définition de I'activité a venir (Cefai & al.,
2012) : si pour I'instant nous sommes réparti-e-s en flots autour de la table, pendant la réunion
nous nous rassemblerons autour d’une tdche commune claire, toutes et tous orienté-e-s vers
un canal principal d’attention (Goffman, 2009). Des comportements attendus vont de pair
avec cette tache principale qu’est la tenue d’une réunion, témoignant d’un d’engagement
adéquat dans cette activité sociale: écoute, non interruption, orientation du regard...
Toutefois, nous le verrons, les apartés ou autres conciliabules ne sont la plupart du temps pas
sanctionnés interactionnellement au cours des réunions. Ces derniers participeront par
ailleurs a la bonne tenue de I’activité, donnant I’occasion aux couples aidant-e-s/battant-e-s
d’échanger discretement au sujet de la compréhension du propos en cours et de la marche a
suivre ou pour contenir certain-e-s des battant-e-s qui semblent « déborder » de la
conversation. Précaution ou délicatesse, ces modes organisationnels sont a d’autres occasions
et en d’autres lieux - comme certaines réunions du projet DEEP en Angleterre, a Wigan,
Doncaster ou encore Bradford - davantage matérialisés dans la disposition spatiale (Cefai &
al., 2012). Entre autorisation des écarts au cadre interactionnel en place, ou possibilité de les
contenir, les dispositifs spatiaux préviennent les tensions émanant de potentiels
débordements d’un canal primaire d’attention (ibid.). En effet, en guise d’une table principale
laissant imaginer un unique foyer d’attention, certaines des rencontres anglaises sont par
exemple organisées en plusieurs petits lots autorisant plus facilement le désengagement du
canal principal sans perturber I'attention commune, voire jouant de cette disposition pour
multiplier des mini-centres d’attention, afin d’ensuite mutualiser ces ilots en une discussion
commune. La Ligue Alzheimer quant a elle privilégie une disposition plus classique, rappelant
une ambiance de travail, professionnelle voire se basant sur le modéle du monde de
I’entreprise, comme le confirmeront les outils présentés ci-dessous et le champ lexical
mobilisé par la présidente de la Ligue. En I’état pourtant, I'atmosphere est davantage a la
camaraderie : les personnes rassemblées se saluent chaudement, échangent autour de
biscuits et boissons - thés, eau, café, jus - que propose I’association. Le rideau phonique que
nous avons dépassé semble au premier regard faire la séparation assez nette entre un espace
professionnel classique, ou I'on s’affaire, et un lieu ol I"'ambiance parait légére de prime
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abord. Membrane (Goffman, 1961) délimitant un espace alloué a ce type de rencontre
(encounters, ibid.), la tenture a premiére vue innocente semble finalement participer, par
séparation, a la constitution, de ce « sens(ible) commun, forcément collectif, en partage »
gu’Anthony Pecqueux attribue a la notion d’ambiance (Pecqueux, 2012).

Allant dans ce sens, une rapide analyse spatiale invite a souligner que la disposition, malgré le
cadre professionnel, indique a priori des rapports de pouvoirs égalitaires (Nez, 2016). En effet,
point d’estrade ou de scene formelle, a I'exception prés que la présidente de la Ligue se
positionnera toujours en bout de table dans sa chaise personnelle - bleue sur les photos -
parfois accompagnée par certain-e-s battant-e-s, comme pour partager cette position
symbolique forte. Ca n’était pas le cas dans les anciens locaux ou la place gardée était
davantage aléatoire et non définie par la disposition du lieu. Cela m’invite déja a la réserve
guant a I'apparente égalité que I'ambiance et |'organisation spatiale évoquent : I'ancrage
spatial dans le repaire de la Ligue Alzheimer, marqué par les relations hiérarchiques de
I'association, risque de matérialiser des rapports inégaux qui n’étaient qu’implicites
auparavant, lorsque la disposition spatiale et le type de chaise n’indiquaient pas de différences
de statut.

Il convient d’avoir a I’esprit cette attention aux rapports de pouvoir au sein de I'organisation
car la hiérarchie, ici symbolisée par la chaise bleue réservée a la présidente, est assez claire au
sein des professionnel-le-s de la Ligue Alzheimer, comme on s’en rend vite compte en arrivant
sur place. Lors de I'arrivée des membres du groupe, les personnes en charge de la réunion
effectuent les derniers préparatifs. Ceux-ci sont dirigés d’une main que I’on pourrait qualifier
de ferme par la présidente qui invite les professionnelles a accueillir et installer ses hotes,
soucieuse de la qualité de la rencontre qu’elle propose. L’accueil réservé aux participant-e-s
est quant a lui résolument bienveillant et tranche avec les rapports plus professionnels et
hiérarchiques qui régissent les relations du personnel de la Ligue Alzheimer. Cette impression
empirique se vérifie par ailleurs administrativement. L'organigramme de la Ligue Alzheimer
comprend certes un conseil d’administration, mais aucun représentant des professionnel-le-s
de la Ligue Alzheimer ne s’y retrouve. Le constat est le méme pour I'assemblée générale
d’aprés le rapport d’activités 2020 de la Ligue Alzheimer®® et il n’existe pas de conseil de
direction. Les valeurs défendues par le groupe des Battant-e-s sont certes démocratiques,
horizontales et ouvertes, mais la gouvernance interne a la Ligue Alzheimer semble verticale,
la présidente ayant le dernier mot au sujet de la plupart des initiatives de la Ligue. Gardons
ces rapports a I’esprit, ils auront leur importance par la suite, mais ne négligeons pas non plus
gu’ils se cantonnent aux professionnel-le-s de |’association et qu’ils sont autres avec les
battant-e-s, les aidant-e-s ou encore moi-méme. Interactionellement, en revenant a la
description proposée autour de la table de réunion, Solene sera d’ailleurs trés
majoritairement ce canal principal d’attention.

55 https://alzheimer.be/wp-content/uploads/2021/09/BA-2020.pdf



82

2.3.2 Derriére le rideau : délimiter I’espace de participation

Si la piece en elle-méme refléte les valeurs associées au monde professionnel, la présence du
rideau phonique et des autres pieces dans lesquelles les membres du groupe formeront des
publics restreints va quant a elle davantage dans le sens d’un espace privilégié a deux niveaux.

- Délimiter la rencontre

Premiérement, le rideau a pour effet de séparer le groupe des Battant-e-s, entre autres de
I'activité professionnelle de la Ligue Alzheimer, et isole une situation de communication
particuliére. Il s’agit d’une délimitation topique (de lieu, cfr Berger, 2018)°° pour les membres
de I'association qui doit permettre a ce groupe de discussion d’exister temporellement, de
prendre place en soi, sans qu’il ne se greffe aux autres activités de la Ligue Alzheimer. Cette
délimitation spatiale fixe donc un espace de discours, ou, plus largement, d’activité propre aux
personnes rassemblées. Avec Goffman, nous pourrions considérer le tissu délimitant I'activité
comme une membrane sélective (1961) empéchant aux éléments « hors-activité » de
perturber le bon déroulement de cette derniére. Ces exclusions mettent partiellement en
lumiére les qualités souhaitées de cet espace d’échange. De fait, derriére le rideau, le cadre
est celui du groupe des Battant-e-s, de I'autre il s’agit de tout ce qui ne I’est pas. Les salles de
réunion, de maniere générale, sont fermées et limitent I'impact des bruits sur les discussions.
Cela semble évident, mais 'ambiance sonore est fréquemment évoquée comme un potentiel
obstacle a la compréhension des participant-e-s auquel il faut porter attention, comme en
atteste la question suivante « Is the place calm or confusing ? » reprise dans |’Audit-Checklist
proposée par le projet DEEP>’. Je n’évoque ici que I’environnement sonore « physique », c’est-
a-dire que je n‘aborde pas encore les normes communicationnelles défendues par les
associations, mais bien I'agencement sonore des espaces, en tant qu’acoustique du lieu.

Plus que des exemples illustrant I'importance de I’acoustique, c’est quand celle-ci est
perturbée qu’elle devient le plus visible. Ce n’est donc pas le son en tant qu’affordance, « a la
fois une prise et une invite, la disponibilité dans I'univers perceptif [18] » (Joseph in Pecqueux,
2012), mais bien en tant que parasite, en tant qu’élément indésirable traversant contre
volonté la membrane qui sépare I'activité du groupe des Battant-e-s du reste des possibilités
sensibles aux alentours (Goffman, 1961). C'est par exemple, le téléphone de la Ligue
Alzheimer qui retentit quand personne ne peut y répondre, les infirmiers et infirmiéres qui
rigolent dans le couloir de I’h6pital dans lequel ont lieu les premiéeres rencontres du groupe
des Battant-e-s, les pompiers ou les travaux qui nous interrompent quand nous ouvrons la
fenétre en été, voire, visuellement cette-fois, la ligne de chemin de fer qui s’observe par la
fenétre du local.

Afin d’insister a cet égard, je propose un exemple contraire impliquant le groupe PACE
d’Oxford. Il s’agit, parmi les groupes rencontrés, de la rencontre la plus explicitement militante

56 « Attirer I'attention sur la position de I'auditeur n’est cependant que 'amorce d’une critique plus large visant
a rétablir les aspects de réception dans une théorie de I'agir communicationnel « pragmatisée » et « sémiotisée
». En effet ce n’est pas seulement I'auditeur, ou plusieurs auditeurs, qui recoi(ven)t le propos d’un locuteur. C’est
plus largement la situation de communication et dans celle-ci le « lieu » (topos) de la discussion, qui regoit,
accueille et parfois « encaisse » I'engagement du locuteur » (Berger, 2018 : 7).

57 https://www.dementiavoices.org.uk/wp-content/uploads/2017/04/Inside-checklist-VFINAL. pdf
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ou politique. Constitué uniqguement de personnes directement atteintes, répondant a de
nombreux projets et recherches, évaluant systématiquement leur dementia-friendliness, et
proposant lui-méme plusieurs short films®8, le groupe Positive Activist Consultant Educator
(PACE) porte bien son nom. Si dans tous les autres rassemblements visités, le local ou se tient
la réunion est réservé a I’activité, je rencontre le collectif du Oxfordshire dans un bar de la ville
d’Oxford. Je me retrouve donc attablé avec le petit groupe composé de quatre personnes
vivant avec la maladie d’Alzheimer, d’une facilitatrice®® et de moi-méme. La réunion est
constamment perturbée et ralentie par le fait que la membrane entre I'activité (la réunion) et
I’espace extérieur (un bar) est beaucoup trop poreuse. Elle laisse passer le son, les chansons
que diffuse la radio et les rires d’autres client-e-s. Il nous est alors de plus en plus difficile de
procéder a une suppression de tout ce qui ne se rapporte pas a notre activité, ce qui a pour
effet de perturber les participant-e-s, qui se perdent a plusieurs reprises dans leurs propos ou
n’arrivent pas a comprendre la conversation. Finalement, I'une des participantes demande au
bar de baisser le volume car I’effort de concentration est trop exigeant pour suivre la réunion
ety participer. Aprés la diminution du volume sonore, une autre distraction perturbe I’activité.
En effet, lors d’un échange, un client s’assied a la table juste a ma droite, seul. Certes, le jeune
homme utilise un casque pour écouter de la musique et lit un livre sans nous déranger, bien
gue la proximité perturbe quelque peu I'assemblée, lors de son installation notamment. Mais
surtout, cette personne est accompagnée d’un petit chien, plutot mignon, il faut le
reconnaitre. L'esthétique canidé ne manque pas, par sa présence sonore et visuellement
attachante, de ralentir également I’activité, certaines personnes perdant quelque peu le fil de
la réunion au détriment de I’activité militante.

A l'inverse, le groupe des Battant-e-s se rassemble dans un espace fermé, ol la conversation
n’est que rarement perturbée par des éléments extérieurs, rapidement balayés telle la feuille
qui tombe sur la partie d’échec que Goffman décrit dans Encounters : Two Studies in the
sociology of interaction (1961)%°. Similairement, I'activité est pensée autour de la
communication et I'espace en lui-méme doit I'autoriser. Il n’est donc pas trop grand, les
participant-e-s ne sont pas trop éloigné-e-s les un-e-s des autres, de telle sorte qu’il n’est pas
nécessaire de hausser la voix pour échanger. Le volume sonore des interventions sera traité
par ailleurs, mais la disposition spatiale de ces lieux diminue la conscientisation de ces
ajustements interactionnels qui participent pourtant a la création d’'un monde commun
partagé (world building activities, Goffman, ibid. : 27). En dehors des rassemblements des
battant-e-s, I'importance de I'acoustique comme enjeu d’engagement dans une situation
s’illustre par les volontés des groupes de patient-e-s de Wigan et Bradford de modifier
I’environnement sonore de salles de cinémas ou de centres commerciaux pour permettre aux

58 https://www.dementiavoices.org.uk/group/pace/

59 « A person responsible for leading or coordinating the work of a group, as one who leads a group discussion »
(dictionary.com). Facilitator est le titre officiel des professionnel-le-s accompagnant des groupes de patient-e-s
en Angleterre. Sans trop vous en dévoiler de I'analyse a venir, nous pourrions aller jusqu’a les qualifier de
félicitateur-rice-s.

80 A I'inverse d’éléments internes, parfois plus incongrus que I'esthétique canidé mentionné.
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personnes risquant d’étre désorientées de s’y rendre malgré leur condition médicale®. Dans
le cas des espaces de rencontre, la taille du groupe, relativement restreint, est également un
élément avantageux pour I'expression de tout un chacun. D’aprés une personne vivant avec
la maladie d’Alzheimer en Angleterre interrogée sur ce qui facilite ou non la participation,
cette ambiance sonore plus ou moins confuse est méme un élément crucial pour
I’engagement et I’expression des personnes concernées :

« It is not a very big group you see (...) | think because it is quite a small compact group
and we all know each other and we all respect each other, get on well as a group. | don’t
see that’s a problem. But | do know other groups I've been on where that was not always
the case, some group would needs the cards which say « | would like to speak » and
they’re often very useful ».

La séparation et la disposition spatiale de I’espace alloué participe donc a la délimitation
physique de la rencontre et a sa bonne tenue acoustique.

- Permettre I’entre-soi

En second lieu, la séparation du rideau invite a considérer la volonté de générer un entre-soi
s’assimilant a la création d’un safe-space, pour utiliser une expression en vogue, « un véritable
lieu d’expression et de partage a la portée et au rythme des personnes précocement atteintes
de la maladie », pour utiliser les termes qu’attribue la Ligue Alzheimer au groupe des Battant-
e-s®2:

« Un espace « safe » est, selon moi, un espace ou une expérience peut se déployer, étre
partagée, trouver de I'écoute voire des résonances, sans étre interrompue, sans étre
ridiculisée ou minimisée, sans étre remise aussitét en question, ou silenciée, sans que les
réactions et retours laissent entendre que I'individu qui confie son expérience est le
probleme (pas assez résistant-e, pas assez adapté-e, pas assez fort-e, etc.). Un
espace safe est un espace collectif dans lequel I'individu et son expérience comptent, et
ol son vécu ne sera pas objectivé par d’autres « qui sauraient mieux » que lui ou elle (tout
en étant en dehors de la situation racontée et en dehors du corps qui raconte) ce qui a eu
lieu. Retrouver une voix, différente. Pour que l'indicible ne le reste pas, pour que
I'invisibilisé laisse des traces matérielles et que je m’assure que mon expérience a bien
existé, que je n’avais pas révé, que je n’étais pas « folle » ou « trop sensible ». Et pour que
je reprenne contact avec ce qui m’importe » (Faury, 2021 : 407).

De quoi le groupe des Battant-e-s se détache-t-il par cette séparation ?

L'entre-soi privilégié ou l'indicible ne le reste pas ne s’oppose pas uniquement aux
professionnel-le-s de la Ligue Alzheimer a I'extérieur de la membrane physique de cette
rencontre, mais aussi au monde extérieur, hors de la Ligue Alzheimer, soit I'espace des

51 Lors de la réécriture de ces lignes (12/2022), un projet similaire, dirigé vers les personnes hypersensibles et
vivant avec un trouble autistique et non vers les personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer, vient de passer
en Belgique : https://auvio.rtbf.be/media/grande-distribution-faire-ses-courses-au-calme-2968037 ; cela nous
permet a la fois de faire le lien avec une politique des ambiances (Pecqueux, 2012) ou du rythme (Antoniloi,
Drevon, Gwiazdzinski, Kauffmann, Pattaroni, 2021).

52 https://alzheimer.be/nos-activites/groupe-des-battants/.
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expériences sensibles (Pecqueux, 2012) de la vie publique ou privée des battantes et battants.
On comprend donc que la possibilité de se faire entendre pour les aidant-e-s et pour les
battant-e-s en ces lieux, implique la considération que leurs discours n’ont ailleurs pas
I'occasion de résonner. Le fait de créer un groupe de partage propre aux personnes
concernées a pour objectif d'« encourager I'expression des participants (...), a la portée et au
rythme des personnes précocement atteintes de la maladie », avec comme présupposé que
cette derniere est entravée en dehors.

Par ailleurs, les aidant-e-s et battant-e-s ont demandé a mettre en place un rideau phonique,
créant un écart supplémentaire a celui existant entre le monde extérieur et |la Ligue Alzheimer.
Ce dernier n’était au départ pas présent entre le local des battant-e-s et I’espace professionnel
de la Ligue, et les participant-e-s ont manifesté la crainte de « problémes de confidentialité »
(Héloise, aidante, janvier 2019), et que ¢a n’était « pas cohérent par rapport a l’'anonymisation
des PV » (Sylvie, battante, janvier 2019). Les membres de la réunion se sont inquieté-e-s
également du confort des travailleuses et travailleurs de la Ligue. A la suite de I'installation du
rideau phonique, plus aucune demande ne sera effectuée a ce sujet, I'instauration d’une
barriere entre |'activité en question et 'activité de la Ligue se faisant assez naturellement, et
progressivement, I'espace professionnel étant lui-méme trés souvent plutét peu rempli lors
des réunions, cette membrane se fera oublier. Double écart de ce lieu de communication qui
se retrouve donc a I'abri des perturbations externes a la situation et de la porosité de la
membrane pouvant laisser passer ce que la confidentialité autorise a aborder plus
ouvertement dans cet espace discursif (a la fois vers le monde extérieur et le reste de I'espace
professionnel de la Ligue). Nous voila déja éloigné-e-s de la publicité délibérative.

Une autre séparation est a relever. En effet, I’existence et I'utilisation de salles plus restreintes
indiquent I"anticipation par la Ligue Alzheimer de la nécessité d’une autre césure : celle entre
les battant-e-s et leurs aidant-e-s, et inversement. L’originalité du groupe des Battant-e-s est
gu’il procéde généralement a une séparation ponctuelle. D’un c6té, les aidant-e-s - soit les
proches et dans le cas de ce groupe, les conjoint-e-s des personnes atteintes de la maladie -
d’un autre c6té les battant-e-s - soit les personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer - se
rendent dans une piéce distincte, accompagné-e-s d’'un membre de la Ligue Alzheimer, le plus
souvent Laure ou Soléne, et de moi-méme. Dans la quasi-totalité des cas®3, je reste dans le
sous-groupe des Battant-e-s pour suivre leurs discussions. A travers la présence de salles
fermées pour les sous-groupes, I'asymétrie relationnelle entre un aidant et un aidé est
anticipée par I'association. De fait, la Ligue prévoit aussi cet espace de parole pour les aidant-
e-s, associé-e-s dans la littérature sociologique autour de la maladie d’Alzheimer a ce qu’Erving
Goffman nomme un stigmate de courtoisie (Goffman, Kihm, 1975 ; Werber, Abojabel, 2020),
une sanction a leur égard en raison de leur association a des personnes stigmatisées. Le
groupe des Battant-e-s, dans sa forme mixte rassemblant battant-e-s et aidant-e-s, est lui aussi
considéré comme un tout minoritaire, ainsi que le confirme explicitement une aidante a
propos de l'identité du groupe: «on fait partie d’'une minorité ». Toutefois, dans
I'organisation spatiale de [l'activité, on comprend que des relations potentiellement

63 J’ai a une occasion di animer la discussion des aidant-e-s, en raison de I’absence d’une professionnelle de la
Ligue Alzheimer.
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asymétriques également risquent d’occulter une portion du public de ce tout minoritaire.
Contrairement au tour de table, les discussions liées a un sujet sont thématiquement
orientées lors de ces moments.

Plusieurs registres, ou régimes de justification (Thévenot, 2006), commencent a se dessiner a
partir de ce rapide tour du propriétaire. La forme retenue, celle d’'une table de réunion
disposant de littérature scientifique, met en lumiére une volonté professionnalisante
rappelant le sérieux du « politique », des sciences et de la participation. Le rideau phonique
et la nécessité de créer un espace détaché introduisent quant a eux des volontés davantage
marquées par une attention aux vulnérabilités des personnes rassemblées, et ce en tenant
compte a la fois des personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer, de leurs proches, et des
interactions entre ceux-ci. Une série non homogene de pluralités tend a co-exister au sein de
ces espaces, des pluralités qui se révelent dés I'analyse de la disposition spatiale. Précisons
encore que lorsque j'évoque le sérieux du « politique », je ne me référe pas normativement a
une bonne/mauvaise définition du « politique », fidelement a ma posture méthodologique.
Davantage, je désire mettre en avant qu’a travers I’organisation et les activités retenues, la
Ligue Alzheimer semble adhérer a un idéal participatif particulier. La description spatiale du
groupe des Battant-e-s et I’attention a la confidentialité ameénent en I’état a consolider I'idée
gue le politique y est assimilé a une possibilité d’échanges et de discussions offrant aux
postures spécifiques d’aidant-e-s et de battant-e-s de s’exprimer, témoignant de l'influence
des courants présentés dans le chapitre précédent.

2.3.3 L’avant réunion : un espace ou rire ensemble de choses sérieuses

Mais en ce vendredi, comme souvent, les aidant-e-s et battant-e-s n’accordent que peu
d’attention a I'ordre du jour et profitent plutét du moment antérieur a la réunion pour
échanger les dernieres nouvelles autour d’un café et/ou de viennoiseries. Depuis peu, les
séances n’ont plus lieu dans les batiments de I’hopital du PERI de Liege dans I'enceinte duquel
la Ligue Alzheimer disposait d’un local de permanence, mais dans les locaux de I’association,
en périphérie liégeoise. S’il ne m’est pas possible d’attribuer avec certitude ce déménagement
a une volonté émancipatrice du monde médical ou a une pure convenance pratique, la
nouvelle localisation a comme conséquences de nous faire bénéficier du café et des sucreries
de la Ligue Alzheimer et non de ce que l'institution hospitaliére pouvait offrir. L’occasion de
s’adonner a une sociabilité frivole et de commenter la passion commune des différents
membres pour les douceurs conviviales qui surpassent celles de I'offre hospitaliere. Les
battant-e-s et aidant-e-s s’installant progressivement autour de la table et Raymond en profite
pour distribuer le café a tout le monde, en veillant a n’oublier personne. Prenant chacun et
chacune des nouvelles des événements ayant respectivement rythmé le mois écoulé, les
battant-e-s, aidant-e-s, membres de la Ligue et moi-méme échangeons sans réel objectif a
propos d’activités communes ou non, touchant ou non a la maladie d’Alzheimer. Soléne a par
exemple été apercue dans le village de Raymond, dans le cadre d’une conférence, et I'aidant
fait mine de gronder la présidente qui n’a pas pris le temps de le saluer.

Aussi, au détour d’un café toujours, deux aidantes s’échangent les dernieres nouvelles. C'est
I'occasion d’aborder les activités folkloriques liées au Carnaval de leurs régions, sujet
annuellement récurrent auquel les participant-e-s adhérent a I'unanimité. Pour certain-e-s
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battant-e-s éprouvant des difficultés a communiquer, la participation a ces conversations ne
se fait que par des marques d’attention, le plus souvent enjouées et souriantes. Qu’a cela ne
tienne, le théme, léger, mais folklorique, est au cceur de nombreux attachements identitaires,
comme en témoignent les réactions enjouées a son évocation. La région belge habitée par les
membres du groupe est riche en activités carnavalesques et les battant-e-s et aidant-e-s
accordent une grande importance a cet héritage culturel. Annuellement, ils en font le retour,
certain-e-s y participant davantage que d’autres, comme Baptiste, battant qui récemment
encore faisait partie de la fanfare du carnaval de sa ville. Les possibilités d’apporter sa pierre
a ces activités se réduisent progressivement pour les personnes davantage inscrites dans la
vulnérabilité comme le stavelotain mais les récits des festivités continuent de colorer les
espaces discursifs. La maladie d’Alzheimer s’invite toutefois timidement a ces souvenirs,
comme en ce vendredi de mars au cours duquel les discussions, encore dispersées en petits
ilots communicationnels, évoluent de récits ludiques a la possibilité de prendre part ou non
aux festivités organisées pour les divers carnavals de la région, puis vers les difficultés de la
maladie neurodégénérative a I'égard de ces activités pourtant si chéres aux yeux des
personnes présentes.

Josiane (aidante) et Jacques (battant) abordent ainsi le cortege et le brilage du Carnaval
auquel ils ont participé accompagné-e-s de la mére de Josiane, récemment entrée dans une
maison de repos au coeur de la ville ou ils résident : « y a de la vie quoi ! ». Du Carnaval, on
évolue innocemment vers le sujet de la proximité entre lieu de vie et institution
d’hébergement. D’ailleurs, le couple apprécie ce changement et la proximité urbaine de cette
institution dans laquelle réside également Baptiste depuis peu. Cette discussion au sujet des
avantages de la proximité d’une institution d’hébergement proche du lieu de vie de
I'accompagnant-e, initialement partagée par deux aidantes, prend alors une tournure
différente. Jacques, qui suivait alors la discussion sans intervenir autrement qu’en marquant
non verbalement son attention, confirme qu’« avec le nouveau lieu de résidence ¢a se passe
bien ». « Ca se passe mieux pour ma mere que pour Jacques ! » rétorque sa femme, « deux
fois déja il s’est retrouvé coincé au Cantou® ». Elle commence a rire en se tournant vers son
mari qui lui sourit a I’évocation de ses aventures dans l'institution qu’il visite en journée.

La discussion |égére et sans objectif apparent véhicule un premier regard sur les expériences
de la maladie d’Alzheimer vécues par les participant-e-s a ces rencontres. Josiane aborde les
difficultés de son mari qui, lors de ces ses visites au lieu de résidence, s’égare souvent dans
I'institution et est contraint d’appeler sa femme pour retrouver son chemin ou solliciter de
I"aide. Cependant, contrairement aux récits souvent dramatiques ou inquiétés que I'on a
I’habitude d’entendre au sujet de moments d’égarement similaires, la discussion se fait ici
dans I'hilarité. En effet, Jacques lui-méme prend I'absurde de sa situation et de ses difficultés
a se repérer a la rigolade. Sa femme, si elle en rit lors de son récit, est tout de méme plus
agacée par les difficultés rencontrées par son mari, qui semble assez serein a l'idée de s’égarer

64 « Les Centres d'Activités Naturelles Tirées d'Occupations Utiles (Cantou) sont des petites unités qui peuvent
prendre en charge les personnes dépendantes, de maniére temporaire ou définitive a condition qu'elles
présentent des symptdmes de démence ou de la maladie d'Alzheimer ». https://www.essentiel-
autonomie.com/ehpad/cantou-unites-alzheimer
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dans le Cantou qu’il visite occasionnellement. Les personnes présentes participent a son
hilarité, battant-e-s comme aidant-e-s :

Josiane : « Je ne sais pas ce qu'’il va faire au premier étage, je lui dis, a éviter le premier...
Il me téléphone : je ne trouve plus la sortie ... Heureusement qu’il avait son téléphone...
Moi je dois téléphoner aux Acacias (hom d’emprunt du Cantou, NDLR) pour dire « mon
mari se trouve devant la chambre 104, vous voulez bien aller le chercher ? (...) et lui il rit
comme un bossu ! »

Aline, qui éclate de rire en regardant Jacques qui lui aussi est hilare face au récit que
dépeint sa femme : « Jacques ... ». Josiane, en rigolant : « Moi je me dis ils vont le garder
hein » dit-elle en regardant Jacques, I'air faussement inquiéte.

Aline : « Oui ils vont te garder sais-tu » ce qui amplifie I’hilarité de Jacques, « ... mais oui
tu t’en fous toi, tu sais bien gu’elle viendra te chercher » Jacques continue de rire en
répétant certains mots de I’histoire (« me garder »). Louis, battant, lui aussi se met a rire
face au comique contagieux de la situation.

Josiane : « Et moi jm’énerve » dit-elle en rigolant « ... cing minutes aprés ... il me
téléphone ... « je suis bloqué dans I'ascenseur » ... Louis, Jacques et Aline s’esclaffent face
a ce nouveau rebondissement.

Josiane gjoute : « Beh normalement, il était parti pour une heure de tranquillité ... »

Aline : « Tu as perdu tout le bénéfice Jacques » ... Elle lui sourit et semble lui faire
faussement la morale, ce qui entretient I’hilarité des participant-e-s a la discussion avant
que nous reprenions sur d’autres sujets, cette fois-ci sans lien avec la maladie d’Alzheimer,
mais autour desquels des marques d’hilarité fuseront également ...

A la suite de cet épisode comique, la discussion se prolonge dans la bonne humeur, ponctuée
de traits humoristiques des participant-e-s. Raymond taquine par exemple Aline qui d’aprés
lui a les mémes lunettes pour la lecture et la conduite, faisant référence a une discussion
antérieure a la réunion. De cet échange léger, nait un débat bon enfant entre les hommes et
les femmes au sujet de la capacité genrée a reconnaitre les différences vestimentaires, sans
rapport avec la maladie censée rassembler nos protagonistes. Si les aidant-e-s participent
allégrement a cette nouvelle discussion, les battant-e-s y contribuent davantage par leurs
sourires et marques d’attention que par la conversation.

Ces moments de détente donnent a voir un rapport a la maladie d’Alzheimer relativement
dédramatisé : le discours de Josiane abordant la vie en institution ameéene I'assemblée a rire
des difficultés d’orientation de Jacques. Josiane est d’habitude plutot agacée des difficultés
de son mari comme nous le verrons lors d’autres exemples. Mais ici, c’est justement de cet
énervement que l'on rigole : Jacques se perd fréquemment, se retrouve coincé dans
I’ascenseur, aux mauvais étages du centre de jour. Le cadre institutionnel s’occupant de lui, il
s’en moque et « se bidonne », d’apres sa femme. Jacques confirme, hilare a I'’évocation de ces
anecdotes, « oui, moi j'ai bon hein », « je ris comme un ane ». Son hilarité entraine celle de
I"assemblée.

Sur le moment, je profite principalement de ces échanges pour me joindre a la bonne humeur
collective. Je réalise a posteriori que plusieurs caractéristiques essentielles de ces réunions se
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dessinent a partir de scenes similaires, au-dela de I'ambiance légere qu’elles illustrent. En
ayant a I'esprit les qualités potentiellement politiques du groupe des Battant-e-s, il convient
de le contextualiser comme un collectif lié a la maladie d’Alzheimer, une maladie dont nous
avons dépeint des représentations majoritairement sombres (Ngatcha-Ribert, 2012),
notamment en raison de |'absence de traitement et du décalage graduel mais inévitable
gu’elle induit par rapport a un idéal anthropologique basé sur la possibilité de se réaliser a
travers des projets (Latimer, 2018). Rares toutefois sont les espaces ol il est autorisé de rire
ensemble de situations liées a la désorientation liée a la maladie d’Alzheimer. Jacques ne se
géne pour autant pas de rigoler de sa propre situation et partage cette hilarité avec d’autres
battant-e-s et aidant-e-s. Par ailleurs, il faut spécifier que la maladie de Jacques, au cceur de
I’extrait précédent, évolue trés lentement. Il est par exemple encore tout a fait capable de
participer a une conversation, tout comme il peut saisir I'ironie du propos, ou distinguer la
« taquinerie » qui ne se cache pas de la « moquerie », qui atteint effectivement son identité
morale (Ink, 2016) I'une excluant I'interactant et I'autre 'intégrant (ibid.).

Dans un premier temps, cette disposition a I'autodérision indique la possibilité d’une histoire
moins sombre de la vie avec la maladie d’Alzheimer, une possibilité de se définir qui n’est pas
faite uniquement de tristesse, de déficits et d’anxiété. Il n’est pas rare d’entendre en ces
espaces, et pas seulement en avant-réunion, un ton humoristique et léger a propos de la
maladie d’Alzheimer : « it’s not life threatening, have a laugh and a cup of coffee » avance par
exemple Brian avec malice, lors du cours « Living with dementia »%°, un cours organisé par le
groupe Minds and Voice de York et donné par des tuteurs et tutrices vivant avec la maladie
d’Alzheimer ; « c’est pas la vérole, quand méme ! » intervient avec énergie et en riant un des
membres du groupe des Ambassadeur-rice-s de Rennes. Jinsiste : il ne s’agit pas d'une
minimisation des expériences et de la difficulté d’une situation souvent douloureuse, mais
bien d’'une dédramatisation partielle. La possibilité de ces récits dédramatisés constitue en soi
une originalité dans le domaine de la maladie d’Alzheimer. Si cela n"empéche pas que des
images négatives soient véhiculées par ailleurs, I'accent est habituellement mis sur une vision
plus positive de la vie avec la maladie®®.

Nous assimilerons cette possibilité a une modalité « politique » de I'association qui différe de
celle considérant I'activité politique au moyen du débat et de la discussion des personnes
présentes en réunion. Il m’apparait en ce « safe-space » I'occasion de créer ou d’entretenir un
« contre-discours » qu’avec Nancy Fraser, nous pourrons assimiler a la volonté de formuler
une « propre interprétation de leurs identités, leurs intéréts et leurs besoins » (Fraser, 2001 :
15), une possibilité collective de se raconter, en tant que groupe, voire en tant que
(contre)public (Dewey, 2001). Mais pouvoir rire de choses sérieuses, pour reprendre une
expression de Solene, n’est pas que l'indice d’'un éventuel degré de politisation de ces
rencontres. C’est aussi et souvent dans un premier temps la possibilité de passer un bon
moment au sein d’un groupe, ce qui m’amene a percevoir la dualité de ces rassemblements.

65 || faut admettre que I'extrait entier ne s’arréte pas a cela, nous évoquerons sa suite dans le chapitre quatre. il
nous sert en I'état a illustrer le regard dédramatisé de la maladie partagé en ces lieux.

66 Ce qui pourra poser un probléme comme nous le verrons par la suite, quand cette dédramatisation devient
une minimisation qui semble parfois violente a I'égard de certains profils en souffrance.
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2.3.4 Une rencontre agréable ... de travail ... mais agréable

Avoir I'occasion de définir une situation jusque-la médicalisée (la désorientation), et de se
définir de maniére alternative plus largement, est un enjeu que tout-e sociologue de la santé
gualifierait volontiers de politique. Toutefois, je retiens I'attrait humoristique de ces espaces,
et notamment I’extrait de Josiane, Aline et Jacques en vue d’illustrer une autre caractéristique
de ces rencontres : ces traits comiques permettent de souder un groupe et sont I'occasion
d’une sociabilité agréable entre des personnes pour qui cette possibilité ne reléve pas toujours
de [I'évidence. Si joppose cet aspect ludique aux pratiques « politiques », plus
conventionnelles, c’est bien que, comme |I'a montré, entre autres, Lerner dans lI'introduction
de son ouvrage traitant du rapport entre jeu et démocratie (2014), la démocratie telle qu’elle
est pensée et appliquée actuellement n’est pas populaire pour son agréabilité : « game are
designed to be enjoyable, democray is not » (Lerner, 2014 : 4). Malgré leurs aspirations
militantes, les groupes de patient-e-s se réclament d’étre, et sont percus comme, des lieux
agréables et marqués par le rire et la bonne humeur.

L'utilisation de I’humour, ou le fun définit sans trop de comique comme une occasion
hédoniste informelle (Roy, 1960), « a collaborative and unscripted sequence of action that
produces—and perceived as producing—joint hedonic satisfaction » (Fine, Corte, 2017 : 66),
au sujet ou non de la maladie d’Alzheimer, favorise une cohésion intra-groupe (ibid.). Et ce,
gue I"humour soit lui-méme produit sur place comme Aline a propos de Jacques (« mais ils
vont te garder sais-tu ») ou que cet humour soit antérieur (et réactivé) comme dans le cas de
la discussion genrée sur les lunettes, rappelant aux participant-e-s une cohésion passée. En
effet, ces anecdotes témoignent de l'activitt commune des membres du groupe, des
discussions échangées, ainsi que du bon temps écoulé, 'amusement étant pensé ici comme
une activité émotionnelle collective qui renforce le sentiment de camaraderie du
groupe (ibid.)

J’ai en mémoire de nombreux moments ou cette cohésion a travers I’humour et I'amusement
a attiré mon attention, mais je me rappelle en particulier un épisode ou je fus moi-méme
intégré a ce collectif. Nous visitions avec le groupe Summat to Say de Wigan le stade Old
Trafford, du club de football de Manchester United, dans le but d’en évaluer la dementia-
friendliness. Le groupe de parole avait été contacté par le club mancunien dans le contexte de
la mise en place d’une activité de réminiscence®’. Arrivé seul en train depuis Leeds ou je
résidais, je rejoins en matinée I'ensemble du groupe devant la grande statue de « Sir Alex
Ferguson », célébre entraineur. Nous pénétrons dans le stade et je me retrouve rapidement
dans un ascenseur en marche avec trois membres du collectif, tous des hommes d’une
cinquantaine d’années, a I'exception de Mike, trente-neuf ans. Tous vivent avec la maladie
d’Alzheimer ou démences apparentées. Nous discutons de maniere informelle et lors de la
conversation, il m’est demandé avec quel train je suis arrivé. Un peu géné, et encore endormi,
je me rends alors compte que vu I’"heure matinale (départ a 6.00 du matin a la gare de Leeds)
je n"ai pas d’exact souvenir du train en question, ni de I’heure de mon arrivée a Manchester.

57 Cet épisode sera précisé par la suite.
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Apres un petit silence, Mike nous entoure tous les quatre avec ses bras et ironise, provoquant
Ihilarité collective : « Well, you’re in the right group, son » !

Son trait d’"humour, symbolique, est en adéquation avec son geste physique : il nous actualise
en collectif. Un collectif apte a s’élargir et uni autour de cette identité de personnes qui
« oublient ». A I'inverse, 'amusement peut aussi permettre a un individu de se rattacher au
collectif duquel il ne fait pas toujours explicitement part, a I'instar de Maxime, battant au
diagnostic particulier de démence fronto-temporale. Lors d’une discussion que nous
développerons par ailleurs, il avait interrompu la réunion par un trait d’"humour a propos de
Maggie de Block, ce qui avait surpris 'assemblée et généré son amusement collectif. A la
réunion suivante, Maxime retrouve le groupe avec une série de blagues et d'images
humoristiques imprimées qu’il montre de lui-méme, sans réellement expliquer son geste.
Parmi elle, uneillustration indiquait « heureux sont les félés car ils laissent passer la lumiéere »,
ce qui résonne chez plusieurs membres du groupe, congratulant le battant. Par ces traits
humoristiques Maxime assure son appartenance au groupe, qui, comme nous le verrons par
la suite, ne sera pas toujours garantie.

Actualiser ou maintenir un groupe géneére une sociabilité. Voila qui ne serait pas usuellement
associé a un enjeu délibératif, mais plutét a une conception pragmatique de la citoyenneté
gui émane de I'activité-méme de participation. De fait, les personnes touchées de pres ou de
loin bénéficient dans ces espaces a la fois d’une possibilité d’appartenir a un commun, mais
aussi de sortir pour beaucoup d’une forme croissante d’isolement (Azevedo & al., 2021 ;
Horton-Smith, 2018), que cela soit par la réunion en elle-méme, ou par une sociabilité
extérieure avec les personnes rencontrées dans le groupe des Battant-e-s et les groupes
anglais ou rennais. La sociabilité, le fait de chercher la compagnie d’autrui comme fin en soi,
est ce qui d’aprés Aristote définit une vie «véritablement humaine ». De nombreux
témoignages, ou les mines réjouies de membres retrouvant I’assemblée aprés des vacances®®
ou une hospitalisation, l'illustrent : ces groupes le permettent. « The best thing I’ve joined in,
it gave me my life back » nous dit par exemple Suzy a propos du groupe de York. Cette
sociabilité qu’autorisent les rassemblements est parfois vécue comme un but en soi. A suivre
Simmel, elle représente une « forme ludique de socialité », « jeu au cours duquel chacun fait
« comme si » tous étaient égaux », générant un sentiment d’appartenance a un commun
caractérisé par des liens de réciprocités (Simmel, 1981. ; Renou, 2009). La sociabilité est, par
opposition aux autres modes d’association selon Simmel, une fin en soi.

58 Le groupe ne se réunissant pas pendant les vacances scolaires, nous entendons toujours les récits des visites
et activités en commun pour pallier I’'absence de rencontres « officielles » pendant les mois estivaux et autres
congés. La Ligue Alzheimer n’organise pas d’activités, extérieures ou non, de détentes en soi dans le cadre du
groupe des Battant-e-s. En conséquence, certains des membres du groupe proposent et organisent des activités
ludiques a partir du groupe, comme une chorale, ou des marches sportives. Il est intéressant de retenir que seuls
les moments d’échange sont maintenus pour le groupe des Battant-e-s et que la Ligue refusera d’organiser
davantage, renvoyant aidant-e-s et battant-e-s a leur propre initiative, pour se concentrer sur les « séances de
travail » que sont les rencontres du groupe organisée par la Ligue.
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C’est avec Goffman que nous nous attarderons ultérieurement a ce qui est mis en place pour
maintenir cette sociabilité®®, mais en I'état, insistons sur I'opportunité de sociabilité pour un
public en passe d’isolement que représentent ces assemblées. « Voir des gens » « voir
d’autres tétes » « ne pas étre seul », sont des expressions fréquentes dans les discours des
participant-e-s et qui concernent autant les battant-e-s que les aidant-e-s. A I'exception du
collectif anglais rencontré ou le « travail » semblait primordial malgré la bonne ambiance de
la rencontre, tous les groupes insistent sur cette qualité : autoriser les interactions partager
une tasse de thé ou de café, des sucreries, nouer des liens et passer un bon moment, en soi,
entre soi(s). A certaines occasions, j'ai eu le sentiment que ces rencontres ne consistaient
gu’en cela et que les discussions « sérieuses » et cadrées se résumaient a une simple et
ludique sociabilité. Cela participe grandement a faire de ces lieux des endroits appréciables
pour les personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer, en préparant la douceur personnelle
(interpersonal smoothness) de ces espaces qui sont alors vécus comme un plaisir en soi, au
sein desquels coincident I’'engagement naturel des membres et les « regles du jeu » (Goffman,
1961 : 67), autre effet du « fun » :

« Fun facilitates cohesion by allowing participants to feel that their social
engagements are rewarding in themselves. In this, we treat fun as collective
pleasure (...) The mutual entrainment that is necessary to generate fun lays the
groundwork for the interpersonal smoothness that is so central in interaction
orders (Goffman, 1974) » (Fine, Corte, 2017: 66).

Plusieurs battant-e-s, éprouvant des difficultés communicationnelles et communiquent certes
moins mais restent engagé-e-s physiquement dans la conversation et réagissent aux
échanges, a de rares exceptions prés. Les conversations ludiques, non-cadrées, a I'instar du
récit que proposent Aline, Josiane et Jacques seront celles dans lesquelles les personnes vivant
avec la maladie d’Alzheimer du groupe des Battant-e-s semblent le plus a I’aise, ne risquant
pas de rompre avec la situation en cours, sans évidemment empécher tout de méme une
forme d’infélicité (Goffman, 1987) de potentiellement survenir. Je n’en ai cependant pas
réellement observée lors de ces moments informels que Laetita Ngatcha-Ribert qualifie de
« resocialisation bienveillante » (Ngatcha-Ribert, 2007 : 281) et que Simmel associe a une
relation épurée de toute autre fin que la conversation en elle-méme (Deroche-Gurcel, 1993) :

« Dans les moments sérieux de leur vie les hommes parlent a cause d'un contenu qu'ils
veulent communiquer ou sur lequel ils veulent s'entendre ; dans la sociabilité par contre,
le discours devient sa propre fin » (Simmel, 1981 : 131).

2.3.5 Un outillage professionnel pas toujours pris au sérieux

Mais, prenant le contre-pied de ce que nous venons a l'instant d’avancer, dés I’arrivée dans le
groupe des Battant-e-s, nous pouvons mettre en lumiere une série d’outils davantage liés a
un espace professionnalisé, contr6lé, comme le suggere la présence a I'ordre du jour de la
validation du proces-verbal de la réunion précédente, ou, dans un premier temps, I’existence

59 En effet, la sociabilité, a savoir le fait d’association entre les individus, peut également étre définie plus
négativement comme instable, demandant alors une analyse goffmanienne des potentielles infélicités qui
peuvent y survenir (Berger, Charles, 2012).
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méme de cet ordre du jour, définissant I'organisation temporelle de I'activité. Ces modalités
vont dans le sens du professionnalisme suggéré par la formule de type « réunion », retenue
pour I'activité du groupe des Battant-e-s.

Avant chaque rencontre, le personnel de la Ligue Alzheimer dispose soigneusement une copie
du « menu » aux diverses places de la table autour de laquelle nous nous installerons. La
réunion que nous suivons sera copieuse, comme l'indique I'ordre du jour auquel je jette un
ceil en arrivant, ce que les participant-e-s ne prennent pas systématiquement la peine de faire.
De toute facon, cet ordre du jour est systématiquement rappelé au début officiel de la
réunion, je I'ai déja mentionné.

GROUPE DES BATTANTS - Liege

Crdre du jour du vendredi 15 mars 2017

1. Approbafion du PV du vendredi 15 fvher 2019

Tour de fable

]

03

Theme duv jour - Anficiper fout en vivant l= moment present : evolution et les
dificuttes eventuelies de lo malodie d° Altheimer
4. Jous-groupe
5. Diver
+  Projetvidéo des Botants Collogue 2019
+ Demande concemant o venue d'un nouveau couple
+  Constitution isfing des th&mes 4 oborder
&. Proposifions, rermarngues
Date de lo prochaine réurion

< VWendredi 17mai 2019 (Ans)

Photo 4 : L'ordre du jour du 15 mars 2019

Au menu aujourd’hui, les ingrédients que nous retrouvons lors de la plupart de nos rencontres
: nous commencerons classiquement par I'approbation du PV de la réunion précédente,
comme toute organisation qui se veut sérieuse, bien entendu. Ce rituel a pour objectif
manifeste de garder une trace et d’obtenir I'assentiment des participant-e-s au résumé de
leurs activités. Dans un deuxiéme temps, un morceau qui parait presque anodin mais qui se
révele a de nombreuses reprises étre le coeur de la réunion : le tour de table. C’est en effet a
partir de ce moment que les acteur-rice-s rassemblé-e-s ont I'opportunité, sans orientation
initiale, de donner libre cours a leur expression et de dire « ce qu’ils veulent ». Concrétement,
cette partie prend le plus souvent au moins entre un tiers et la moitié de nos réunions de trois
heures. L’activité suivante est définie comme le plat de consistance, le « sujet du jour » : a
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chaque réunion, un sujet identifié a I’avance sur base de discussions du groupe est retenu. Il
est collectivement discuté, puis en sous-groupe, et enfin, a nouveau collectivement. Les
activités lui faisant suite sont généralement anecdotiques et marquées par un retard imprévu
accélérant la conclusion de la rencontre, imprévu religieusement réitéré de maniere quasi-
systématique. Apportons quelques précisions a ces modalités organisationnelles.

- 2.3.5.1 Définition collective de 'ordre du jour : question de fond

Le choix du sujet dépend de ce qu’ont exprimé les battant-e-s et les aidant-e-s. Lors d’une
réunion, Jacques avait par exemple souhaité que nous discutions du remboursement de
médicaments pour la maladie d’Alzheimer et sa demande avait été inscrite a I'ordre du jour,
puis discutée collectivement. Il est également courant que ce soit la Ligue Alzheimer qui fixe
cet échange, notamment a partir des projets qu’elle porte, soit dans un but consultatif quand
il s’agit d’un projet bien avancé, soit pour réfléchir plus largement sur la thématique associée
au projet mis en place. Par exemple, quand le colloque annuel gu’organise la Ligue approche,
le groupe réfléchit a une possibilité d’intervention, ou a la création d’une vidéo a diffuser lors
de I'’événement, comme l'indique I'ordre du jour ci-dessus. Ces sujets sont aussi ceux que
retient la Ligue lorsqu’aucun sujet n’est proposé/validé par les aidant-e-s et battant-e-s. Quasi
invariablement, en fin de séance, la présidente de I’association dégage du temps pour offrir
aux participant-e-s de créer une liste de thémes a aborder, soit de maniéere spontanée, soit a
partir de ce qui a été discuté durant le tour de table. Dans le deuxiéme cas de figure, ce sont
les professionnel-le-s de la Ligue Alzheimer qui suggéerent une liste de thématiques abordées
en discussion pour en retenir I'une ou I'autre. C’'est alors I'occasion de lier une expérience
négative ou positive relatée en réunion avec un théme de discussion. Ainsi, a titre d’exemple,
lorsqu’un nouveau couple raconte son expérience premiere avec le diagnostic et la
communication de ce dernier a la famille, la Ligue suggere le theme « annonce du diagnostic »,
qui sera validé par les participant-e-s. Toutefois, il arrive souvent qu’aucun theme ne soit
amené par les battant-e-s et ce, malgré l'insistance de la présidente a cet égard. Les aidant-e-
s soumettent plus facilement des sujets, mais nous verrons que leurs postures et leurs récits
différent de la perspective des battant-e-s. Ces dernier-e-s, au méme titre que les aidant-e-s,
semblent a certains moments peu intéressé-e-s ou trop démuni-e-s pour initier sans aide des
thématiques a aborder. La Ligue se charge dans ces cas d’envisager des thémes, parfois non
sans lien avec son propre agenda. Par la suite, nous lierons ces questions de mise a I'agenda a
la dimension écologique et relationnelle de ces espaces, mais en |'état, je ne souhaite
gu’introduire I’organisation de I'activité et le type de thématiques abordées.

Les thémes abordés dans la premiére moitié de mon terrain sont les suivants: la
géolocalisation, le protocole disparition senior, les cartes d’aides, I’annonce du diagnostic, les
représentations de la maladie, les systemes D, les colloques et vidéos a créer pour et par la
Ligue Alzheimer au sujet des battant-e-s, la présentation d'un service d’hébergement
alternatif. Plusieurs de ces séances reposent sur la présence de membres extérieurs au
groupe, comme l’agent-e proxidem ou les responsables du service d’hébergement. Les
échanges se construisent a certaines occasions au départ de cas pratiques ou d’objectifs
concrets. Par exemple, la rencontre portant sur les cartes d’aides est organisée autour de trois
propositions de carte a commenter. La forme et la pertinence de ces dispositifs élaborés au
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départ du groupe des Battant-e-s de Bruxelles sont ainsi évaluées. Similairement, lorsque nous
traitons du protocole disparition mis en place par I’association, nous nous appliquons a le
remplir ensemble pour en améliorer les catégories de description. Egalement nous avons déja
évoqué I'activité portant sur le projet Small Brothers, qui implique des invités extérieurs et
une consultation pratique d’applications téléphoniques en cours de création. Nous restons a
cet égard dans une démarche consultative. Les échanges en sous-groupe peuvent étre basés
sur ce qui émerge de la réunion. C’'est le cas lorsque la discussion pour la géolocalisation ou
sur les représentations de la maladie, discussions introduites en « grand groupe » a partir
respectivement de dispositifs existants et de représentations graphiques de malades
d’Alzheimer. Jassimile une grande partie de ces activités conversationnelles a des
consultations pour des sujets touchant les personnes concernées, ou a propos de projets que
la Ligue aspire a mettre en place. Egalement, deux réunions traiteront de I'évaluation et des
souhaits des battant-e-s au sujet de I'activité du groupe de discussion. Voyons en cette
consultation I'une des seules occasions explicites pour les membres du groupe d’influencer la
charniére organisationnelle du groupe des Battant-e-s. Les demandes et souhaits toutefois
n’apporteront aucun changement de la part de la Ligue Alzheimer, si ce n’est peut-étre une
plus grande attention a la tenue de ces sous-groupes.

Car a plusieurs reprises, et surtout aprés 2018, ces échanges en petits comités n’ont pas
systématiquement lieu. J'ai identifié trois motifs a leurs annulations : un manque de temps
(lorsque le tour de table déborde), un manque de battant-e-s (quand uniquement deux
couples sont présents ; notons que les aidant-e-s insistent, sans succes, pour que le sous-
groupe ait quand méme lieux en raison des bénéfices qu’en retirent les battant-e-s) ou
I'arrivée d’un nouveau couple (la sociabilité prend alors le pas sur la discussion qui se veut
I’activité sérieuse du groupe). Graduellement, a partir de janvier 2018, et une réunion traitant
des « volontés anticipées », je percois un changement dans les thématiques privilégiées. Les
sujets s’élargissent, les discussions m’apparaissent moins cadrées et plus aucun participant
extérieur n’interviendra, a une exception pres. Nous traitons alors tour a tour des activités
quotidiennes, de ce qui fait du bien, de profiter du moment présent tout en anticipant le futur,
de I’annonce du diagnostic, du futur du groupe des Battant-e-s, de |'aide a la grand-parentalité
... Al'exception des thématiques de I’'annonce du diagnostic et de I'aide a la grand-parentalité,
j’assimile ces discussions a un échange sur les expériences de la vie quotidienne, inscrites tres
souvent dans une démarche d’anticipation d’'un moment ol I’expression personnelle, verbale,
sera considérée comme étant irrémédiablement entravée.

S’intéresser a la genese de cet ordre du jour, c’est le comprendre comme la potentielle
synthese des volontés individuelles, actualisées en un plan de réunion commun. Nous verrons
gue méme si I'association s’inspire de ce qui émane des interventions des participant-e-s, le
choix d’organisation de la séance reste principalement dans les mains de la Ligue Alzheimer.
A considérer la participation associative comme un travail, il faut reconnaitre que
I’organisation du groupe des Battant-e-s n’est pas distribuée également et qu’une hiérarchie
« professionnelle » demeure, illustrée par |’organisation de I’ordre du jour malgré les volontés
associatives d’inclure les thématiques initiées par les premier-e-s concerné-e-s.



96

- 2.3.5.2 Un cadrage temporel nécessaire ou envahissant : question de forme

En plus d’un enjeu de fond, on peut aussi considérer I’ordre du jour comme un outil temporel
lié a la forme organisationnelle de I'activité. Courant dans les milieux professionnalisés, il a
pour objet de cadrer la réunion, ou, a tout le moins, d’en rendre les différentes composantes
et le déroulement explicites. Lorsqu’on I'aborde en réunion, il véhicule la dimension formelle,
efficace, et protocolaire de ces rassemblements. Il est vétu d’'une dimension « sérieuse », gage
de qualité des réunions, tout en rejoignant la prétention professionnelle latente de ces
espaces dédiés a la parole des personnes vivant avec une maladie d’Alzheimer ou apparentée.
L'empirie révele également sa dimension potentiellement démocratique. En effet, il est
considéré par certain-e-s faciltateur-rice-s comme une maniere de rendre visible
I’organisation de I’activité a un public qui rencontre des épisodes de désorientation. Il s’érige
alors en trace physique de l'organisation et du déroulé de I'activité. Parmi les groupes de
parole que j'ai eu le loisir de rencontrer en France ou en Angleterre, certains I'emploient
également, a lI'instar du groupe Minds and Voices de York, insistant sur la clarté gu’il octroie
pour I'activité. A I'inverse, d’autres préferent la liberté que procure une absence d’ordre du
jour. Sans lui, les participant-e-s sont libres d’inscrire leur propre rythme - comme dans le
groupe Pathways ou encore Summat to Say - une attention que des chercheurs et chercheuses
comme Antonioloi, Drevon, Gwiazdzinski, Kauffmann et Pattaroni associent a la possibilité de
construire un monde commun a méme d’accueillir les différences individuelles et collectives
dans un ouvrage faisant le « pari du rythme » et insistant sur l'importance d’enjeux
« rythmopolitiques » (ibid., 2021).

Si I'absence d’un ordre du jour complexifie les processus de cadrage et d’explicitation de la
situation (Goffman, 2009), un déroulé trop strict est assimilé par les organisateurs et
organisatrices a une maladresse a I'égard des personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer,
leur imposant un cadre temporel contraignant et non adapté. Il est alors préférable de prévoir
une temporalité malléable et d’éviter une organisation trop définie qui ne gagnera qu’a étre
bafouée. Son omission s’apparente en ce cas a une considération de potentielles difficultés
interactionnelles, une attention « idiorythmique » fagonnant I'organisation temporelle de
I"activité (Antoniloi, Drevon, Gwiazdzinski, Kauffmann, Pattaroni, 2021). Le « manifeste pour
une politique des rythmes » (ibid.) plaide pour le développement d’une « choréopolitique »,
un « travail politique qui invite a mettre la question de I'agencement des cadences et
intensités rythmiques au coeur des efforts pour permettre a la fois I'expression et la
composition des différences, ou encore |'articulation entre les processus d’émancipation et
de mise en commun » (ibid. : 140). Il identifie trois chantiers, I'un « eurythmique », I'autre de
la « transition » et le dernier « idiorythmique ». Celui-ci « vise a favoriser |'expression des
rythmes singuliers ou se forgent la diversité des formes de vie individuelles et collectives »
(ibid. : 144-145). Fonctionner sans programme prédéfini temporellement appelle a une
humilité organisationnelle et a une capacité a générer un rythme par « émergence collective
» (Sawyer, 2000) au départ de structures temporelles peu fixes, synchronisées sur le rythme
des personnes vivant avec une maladie neurodégénérative.

Méme quand il est présent, I'ordre du jour fonctionne sensiblement comme un guide
d’entretien semi-directif vague : il liste les thématiques a aborder mais le déroulement



97

temporel de la réunion est susceptible d’évoluer et les nouveaux sujets sont plus que les
bienvenus, laissant de la place aux expressions des personnes rassemblées. La durée du tour
de table est souvent due a la liberté de suivre les thématiques qui y sont abordées. La Ligue
Alzheimer choisit de disposer religieusement ces ordres du jour que peuvent parcourir les
participant-e-s en arrivant a la réunion, tout en ne les suivant qu’en fonction du rythme de la
réunion. Nous verrons a quel point la structure temporelle (et donc I'enchainement des
différentes activités constituant la réunion) sera dépendante des interventions respectives
plutot que de I'organisation temporelle préétablie.

Vignette anglaise : I'écologie dementia-friendly

La participation des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer étant plus formalisée de I'autre
coté de la mer du nord, certains aspects pratiques et écologiques sont explicitement anticipés a I'instar
de I’acces au lieu de rencontre, de la circulation de la parole, et des qualités de I’espace de réunion en
lui-méme. IlIs témoignent d’une attention aux rythmes et a la mobilité des personnes concernées et
caractérisent les modalités spatiales et temporelles des rassemblements participatifs dementia-
friendly.

L’acces a I’environnement capacitant

En Angleterre, la question de I’accés de I’environnement est un point d’attention non négligeable. Elle
s’illustre principalement par son absence dans le cas du groupe des Battant-e-s au sein duquel les
personnes concernées sont capables de rejoindre seules la réunion ou sont amenées par leurs proches.
A contrario, en Angleterre ou lors de mes visites a Rennes, le déplacement du public concerné est un
enjeu primordial. Que cela soit dans le groupe des Ambassadeur-rice-s — dans lequel les professionnel-
le-s ou de jeunes bénévoles accompagnent les membres chez eux ou vers les autres activités - ou en
Angleterre - ou les informations relatives a I’accés sont reprises dans le moindre détail et les groupes
s’organisent collectivement pour rejoindre les espaces dédiés a la parole des personnes vivant avec la
maladie d’Alzheimer - la question de I’accessibilité de I’environnement est pensée avec beaucoup de
soin. Bien entendu, cette comparaison ne néglige pas que les tissus urbains et les services de mobilité
de Ans/Liége et de Bradford et de ses villages environnants différent. Les différences sont toutefois
frappantes.

Dans le cas du groupe des Battant-e-s, un rappel est effectué a chaque fin de séance quant a
I’'emplacement de la réunion a venir (qui n’évoluera plus une fois que le groupe aura emménagé dans
les locaux de la Ligue Alzheimer), et I'adresse est mentionnée dans chaque email d’invitation aux
réunions du groupe. A titre de comparaison, voici l'invitation transférée au collectif Experts by
Experience de Bradford :

« Dear all,
For those not familiar with Bradford or City Hall, here’s how to find the entrance you’ll need today.

When you come out of Bradford Interchange train station, go down the steps or slope, out the doors. Straight
in front of you and across the zebra crossing. You’ll pass the Queen Pub and an all you can eat buffet. Turn left
here, past the Bradford Hotel. If you’re driving, look out for the Bradford Hotel (old Norfolk Gardens/NCP car
park next door — City Hall entrance is opposite). See the 4 photos below.
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Walk past the entrance to the NCP car park

....and you’ll see a Pelican Crossing. Cross over the road and you’ll see the entrance to the old law courts
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In front of you on your right (with your back to the crossing) you'll see the entrance to City Hall. You’ll see there
are two doors, | believe it’s the one on the right but there will be someone there to meet you. If you are late
(don’t worry!) ask them to ring me.

The entrance to City Hall

We are really looking forward to seeing you».

Le courriel accorde une attention particuliere a ce que les personnes concernées puissent s’orienter
sans difficultés. Si c’est le cas, en cas de retard par exemple : « don’t worry ». La personne responsable
de la rencontre m’avait également mentionné I'importance du timing de cet email : le jour-méme afin
qgue les informations ne se perdent pas et que les participant-e-s rejoignent effectivement le lieu.
J'étais chargé d’accueillir les participant-e-s a I’entrée de la maison communale et en amont, j’ai collé
une dizaine de fleches, organisant le parcours de I'entrée a I'’espace de réunion. J'ai ensuite été le
steward d’une dizaine de couples avec qui j'ai échangé sur ce parcours de nombreuses anecdotes au
sujet du batiment de Bradford qui fait |a fierté de la région (saviez-vous que plusieurs scénes de la série
« Peakey Blinders » ont été filmées en son sein ?), tout en jouant mon réle quant a la venue du public
concerné a I'espace participatif. Ces attentions a rendre I’espace accessible sont également visibles
une fois sur place, comme en attestent ces indications claires pour se rendre aux commodités :
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Les informations que I'on peut retenir de ce courriel nous renvoient a la nécessité pour ces lieux de
faciliter I'accés aux personnes concernées. Cette volonté en elle-méme inclusive se base sur la
possibilité pour les personnes de ne pas éprouver de pertes de repeéres, ou de lister a I'avance toute
une série de reperes logiquement amenés a faire partie du champ phénoménal (Merleau-Ponty, 1976)
des participant-e-s. Dans cet exemple, c’est I’espace extérieur qui est au coeur de ces agencements, le
trajet jusqu’au groupe de parole compris comme une ressource a gérer, qui quand elle est bien
agencée permet de baisser les exigences d’autres ressources mobilisables comme la mémoire et
I’énergie (Kirch, 1999). En usant d’images pour rendre signifiant cet espace jusque-la potentiellement
inconnu, I’association anglaise aspire a rendre familieres (Garfinkel, 2001) ces figures afin gu’elles
orientent les personnes souhaitant participer a la réunion. La démarche a pour ambition de créer une
confiance entre les individus et I’environnement de la ville de Bradford, confiance impliquant une
réduction du colt de transaction entre un individu et son environnement (Ogien, Quéré, 2006) et
simplifiant I'acceés au projet participatif.

Dans le cas du groupe des Battant-e-s, ce prérequis, la présence au groupe, est dans la majorité des
cas assuré par les aidant-e-s. Comme en Angleterre mais contrairement au groupe des Ambassadeur-
rice-s, la Ligue Alzheimer elle-méme ne propose pas de services pour garantir 'accés au groupe des
Battant-e-s. L'un des projets anglais rencontré refuse par ailleurs de créer un tel service de transport
pour personnes isolées, par peur que le groupe soit utilisé comme centre de jour occupationnel par
certain-e-s aidant-e-s. Cela I'éloignerait de I'idéal participatif que revendique I'association, tout en
alimentant paradoxalement la critique classique de la comparaison entre les personnes concernées et
les personnes effectivement rassemblées (Berger, Charles, 2014), ces derniéres étant soit capables de
se rendre par elles-mémes sur place ou accompagnée donc non isolées, deux caractéristiques non
forcément représentatives de I’'ensemble des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer. En marge
de l'existence en tant que telle d’espaces tels que celui du groupe des Battant-e-s, I’attention a
I’accessibilité représente I'une des premieres conditions nécessaires quant a la possibilité de
promouvoir la parole des personnes concernées. Si I’on veut dire, I'une des maniéres d’éprouver une
déchirure morale entre vouloir et pouvoir dire (Ricoeur in Zaccai-Reyners, Marin, 2013) réside dans
I'impuissance a se rendre dans un lieu ol cette possibilité est proposée, ou cette puissance peut
s’actualiser. A ce titre, dans le cas du groupe des Battant-e-s, il est nécessaire de mentionner le role
des aidant-e-s assurant le transport de leurs époux et épouses ne se déplagant plus par eux-mémes en
ce qu’ils font partie du dispositif mis en place pour permettre a ces dernier-e-s de dire et de se raconter.
Encore faut-il qu’une fois sur les lieux, cette puissance soit appuyée par un dispositif matériel,
technique, pratique et éthico-politique. Nous aborderons plus tard le registre éthico-politique, mais
nous pouvons en l'état aborder certaines des adaptations écologiques des groupes anglais,
notamment au niveau de la circulation de la parole.

Circulation de la parole et hétérorythmie

De la méme maniere et pour faire suite a cet extrait - techniquement encore - pour permettre
I’expression des personnes concernées, |'organisation de la parole et de sa séquentialité (Goffman,
1974) est un élément important qui dépend aussi de la taille du groupe, et de son ambiance sonore.
Le tour de table et son respect semble étre une maniére retenue de distribuer les canaux d’attention
(ibid., 2009) et d’expliciter les tours de paroles, malgré les incartades ou les difficultés que nous
rencontrerons dans le groupe des Battant-e-s. Lors de mes observations en Angleterre, j’ai pu observer
un dispositif alternatif : une série de cartes sur lesquelles il est inscrit « | want to speak, please ».
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| want
to speak

please

Ces cartes’® fonctionnent comme outil de régulation de la parole et ont pour but de capaciter toute
personne souhaitant s’insérer dans la conversation. Elles permettent aussi d’éviter que les
intervenant-e-s se coupent la parole et risquent de perdre ou de faire perdre le fil conversationnel.
Tony confirme (personne vivant avec la maladie d’Alzheimer) :

« Sometimes with people with dementia, once they have a thought, they have to say it there and then because
then they lose it. There are some times if | get interrupted, by somebody. | tend to lose my str... my train of
thoughts. because, therefore what was | saying, what was | saying, because then | can’t remember, at all what
I’'ve said, so that... That’s probably stressing, Some day Kenny interrupted me in my trains of thoughts while | was
trying to say, “because | had to say it” but then, somebody’s thought interrupted me and then | say “Oh | can’t
remember ... “Yeah that sort of things. But we have ... Sometimes in certain meetings, especially at the DEEP
meeting we have ... try to moved interrupted thing so it’s not too bad. (...) that’s why we have those cards ; Yeah
they work very well, even (... ) they’re worth the treat. So that you have a time to say what you have to say,
without the fear of getting interrupted».

Ces cartes sont a considérer comme des éléments gérant et explicitant le rythme des interventions,
avec une implication sur la possibilité de dire pour les personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer.
En prenant en considération les différences d’assurance a la participation ou de rapidité
d’interventions des membres, ce dispositif se prémunit contre les difficultés liées a la polyrythmie de
ces lieux ol se mélent potentiellement des personnes aux capacités tres différentes (Antoniloi, Drevon,
Gwiazdzinski, Kauffmann, Pattaroni, 2021).

Ainsi, partagées entre les personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer, ces cartes organisent la
circulation de la parole lors des cours « A good life with dementia ». |l faut reconnaitre I'absence de
ces dispositifs matériels dans groupe des Battant-e-s. En Belgique et en France, tout comme en
Angleterre, j'observe surtout une attention relationnelle a la parole que nous développerons dans
I’étude microsociologique des normes éthico-politiques employées, une attention qui, comme ces
cartes renvoient a I'importance de privilégier une hétérorythmie, c’est-a-dire considérer et permettre
une pluralité de rythmes, cognitifs, au sein de cette activité (ibid.). C’'est aussi en ce sens qu’il faut
comprendre I'organisation temporelle de I'activité du groupe des Battant-e-s, qui prévoit un temps
spécifique aux personnes directement concernées, le sous-groupe.

Environnement physique : dementia-friendliness checklist

Enfin, en Angleterre également, une attention particuliere s'observe dans une autre série
d’agencements facilitant I'engagement des personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer. Ces

70 Distribuées a toute personne présente au sein d’un groupe d’échange, proches aidant-e-s inclus-e-s. Les aidant-
e-s peuvent donc aussi s’en saisir, pour respecter les tours de table. S’ils sont écoutés et peuvent intervenir,
guand une personne atteinte tente de s’exprimer, la préférence ira de son coté.
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arrangements ne concernent a priori pas |I’expression en soi. Toutefois quand on les considere comme
garantissant ou non |’acces, la venue et le maintien dans les lieux participatifs, on peut les assimiler
aux dispositions techniques et matérielles que se donnent les environnements afin de négocier
I’expression des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer. Ces éléments sont repris dans les
ressources rassemblées sur le site du projet anglais DEEP : https://www.dementiavoices.org.uk/deep-
resources/making-things-more-accessible/

lIs traitent notamment de l'intensité de la lumiere, des aspérités du sol, de la facilité d’'usage de
I’ascenseur en passant par I'accessibilité des toilettes, le volume sonore du séche-mains, le caractére
déroutant (confusing) du lieu (s’il dispose de trop de miroirs par exemple) et 'ambiance générale.
Cette liste se destine aux espaces devant accueillir ou ayant accueilli des personnes vivant avec la
maladie d’Alzheimer, mais elle peut illustrer les attentions que portent les groupes a leur propre
disposition matérielle et physique. La maitrise de I'espace participatif est un enjeu inclusif, garantissant
la venue des personnes concernées par la maladie d’Alzheimer, et donc, leur expression.
L’environnement capacitant est dans ce cas-ci idéalement fagonné a partir de toutes les possibilités
d’impuissance que risque de générer I'environnement physique et matériel.

2.4 Deuxieme axe d’ambivalence : ’asymétrie relationnelle

Je me suis jusqu’a maintenant appuyé sur les moments précédant la réunion pour introduire
I’organisation spatiale et temporelle de I'association et ce qu’elle révélait de la teneur de
I'activité. Avec la question de I’humour, j'ai davantage effleuré le dispositif relationnel du
groupe, en tant qu’indice de la possibilité d’autodéfinition de la situation que vivent les
personnes concernées (Rabeharisoa, Moreira, Akrich, 2014), et en tant gu’indice de la
sociabilité que ces espaces autorisent. Je synthétise 'apport de ces exemples en un axe
opposant d’un coté des qualificatifs tels que « professionnel », « sérieux », « travail » et de
I"autre « fun », « agréable » ou encore « convivial ». Cela éclaire une premiére ambivalence
opposant une activité décrite comme exigeante et pensée de maniére quasiment
professionnelle et des moments ol prime I'« agréabilité » associée a un cadre davantage
ludique et une ambiance détendue, sans que I'on puisse s’accorder sur la tonalité définitive
de ces espaces (Pecqueux, 2012).

Toutefois, I'intérét pour la sociabilité en tant qu’activité en soi générant un sentiment de
réciprocité ne doit pas occulter une autre caractéristique du groupe des Battant-e-s : il réunit
des battant-e-s et des aidant-e-s et génere ce qu’Erving Goffman qualifie de
« contacts mixtes » (Goffman, 1963) entre stigmatisé-e-s, « normaux », mais aussi, et cela se
révélera étre I'un des enjeux de ces espaces, de potentiel-le-s initié-e-s : I'« initié (...), un
marginal devant qui I'individu stigmatisé n’a ni a rougir ni a se controler, car il sait qu’en dépit
de sa déficience il est percu comme quelqu'un d’ordinaire » (ibid. : 41).

Plus largement, on observe une asymétrie relationnelle entre les aidant-e-s et battant-e-s a
plusieurs égards. Avec I'exemple de Josiane qui narre son énervement lorsque Jacques lui
téléphone, égaré mais hilare, on réalise qu’entre aidant-e-s et battant-e-s les récits, histoires
et expériences ne traiteront pas de la méme maniére les moments de vie rapportés. Cette
distinction souligne la pluralité de ces espaces : aidant-e-s et battant-e-s ne vivent pas de
maniére identique les situations qu’ils et elles partagent et la communalisation de ces
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expériences disparates demandera un effort auquel je serai attentif. Nous insistons bien ici
sur I'asymétrie vécue dans les événements que rapportent les aidant-e-s et battant-e-s.

Mais surtout, des dynamiques relationnelles démontrant la dissymétrie entre I'aidant-e, en
charge de 'aidé-e, et le ou la battant-e, aidé-e, se révelent également en réunions. A titre
d’exemple, il est fréquent que le tour de salutations nécessite une rectification ou un
encouragement de 'aidant-e envers un-e battant-e pour qu’il ou elle méne a bien ce que
Erving Goffman appelle rite de présentation (1974 : 63)’1. Plus généralement, l'identité
morale des battant-e-s, que j'assimile comme Natalie Rigaux a la face goffmanienne de ces
interactant-e-s - la valeur positive ou négative associée aux individus en fonction de leurs
lignes de conduite - ne semble pas équitablement distribuée en ce que les personnes vivant
avec la maladie d’Alzheimer sont plus enclines a profaner I’ordre interactionnel que leurs
proches aidant-e-s, notamment pour ceux et celles trébuchant sur le rite de présentation lors
de leurs arrivées.

En effet, comme mentionné, la premiére attention qui est portée a I'arrivée d’une personne
ou d’un couple, et ce sans exception, c’est un grand « bonjour » de la part des personnes
présentes, toutes souriantes. Si la réunion n’a pas encore commencé, tout le monde prend le
temps de se saluer affectueusement. Lors des premieres rencontres, pour les nouveaux
participant-e-s, ce tour de salutations est effectué méme quand les participant-e-s ne se
connaissent pas encore. Les nouvelles recrues se présentent lors du tour de table, mais sont
déja saluées et accueillies avant. Par cet exercice, les différents membres se montrent
disponibles a autrui, tout comme ils le reconnaissent comme faisant partie du groupe en tant
gu’entité collective. De méme, les attentions alimentaires et bibitives - café, thé et biscuits -
sont disposées sur la table et les participant-e-s prennent le temps de les distribuer,
professionnelles de la Ligue, aidant-e-s ou battant-e-s. Personne n’est oublié dans ce moment
de distribution de boissons et sucreries, qui manifestent pour Anthony Pecqueux, dans son
analyse du groupe de parole « Parlons-en », des gestes de care ou d’hospitalité (Pecqueux,
2020) :

« Aux débuts de I'ethnographie, nous nous rendions particulierement attentifs a ces
activités de care, et parlions de gestes de I’hospitalité : souvent performés par les « grands
précaires », ils manifestaient pour nous un « savoir habiter » le cercle, I'espace de la
participation de la part précisément de ceux qui ne sont pas considérés comme des
habitants a part entiere (...). Parmi les gestes de I’hospitalité, il y a donc tous ceux qui
concernent I'accueil des nouveaux arrivants par une explicitation de ce qu’il se passe,
I'invitation a s’asseoir et se présenter dans le micro, etc » (ibid. : 2020 : 14-15).

Le constat est similaire dans les groupes anglais, exceptés les spécificités alimentaires
britanniques (thé, chips et sandwichs). Pour les grandes occasions (anniversaires, vacances
d’été ou fétes de fin d’année), un-e aidant-e ou un-e battant-e apporte un gateau ou des
biscuits confectionnés par ses soins. Lorsque Maxime raméne une série de dessins et
d’histoires aux traits humoristiques, cela renvoie également potentiellement a une attention

71 « ’autre type principal de déférence, désigné par le terme rite de présentation, comprend tous les actes
spécifiques par lesquels I'individu fait savoir au bénéficiaire comment il le considere et comment il le traitera au
cours de l'interaction a venir » (Goffman, 1974 : 63).
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envers le reste du groupe. A premiére vue donc, les salutations cheres a Iris Marion Young
(greetings ; Young, 2000) sont présentes au sein du groupe. SiJudith est passée chez le coiffeur
on le remarque, si Maxime est bien habillé, on le complimente, lorsque nous retrouvons
Baptiste avec une grande barbe, nous I’évoquons pendant au moins dix minutes. Les
attentions a I"égard des personnes aidantes et battantes sont explicitement exprimées et
témoignent d’une considération pour autrui associée a la déférence qu’lris Marion Young
souhaite réinscrire en tant que modalité démocratique pertinente. Comme le remarque
Baptiste Brossard, une « partie de votre comportement rend visible votre reconnaissance du
statut social de l'autre » (Brossard, 2017 : 132). Visiblement, le groupe reconnait
explicitement le statut de chacun de ses membres. Toutefois, en cela réside une nouvelle
ambivalence, anthropologique cette fois, c’est aussi autour de I'application de cette déférence
envers et/ou par les battant-e-s qu’une forme d’asymétrie est perceptible (Goffman, 1974).

Ainsi, méme les personnes s’exprimant avec le plus de difficultés comme Baptiste, Lucie ou
Judith, complétent le tour de salutations, éventuellement secondé-e-s par leur aidante et
aidant, afin de saluer tout le monde et mener a bien ce geste déférentiel. Il arrive toutefois
gue leurs comportements « flottent » au moment de s’installer et que le tour de salutations
s’interrompe. Si le proche respecte sans difficulté ce rite interactionnel, il arrive que le ou la
battant-e digresse davantage, commencant a « errer » dans la salle de réunion. En fonction
de la probabilité qu’a l'interactant-e de réussir a achever le tour de salutations, I'aidant-e
I'invite, ou non, a poursuivre, avec un ton se faisant éventuellement enfantin: « tu dis
bonjour, Maxime ? », « allez, dis bonjour... » lui indiquant la marche a suivre quand celle-ci
n’apparait pas naturellement a l'interactant-e. A travers ce premier échec/succes, on le voit,
se joue d’emblée non seulement l'identité morale du battant mais aussi sa capacité a faire
partie ou non du tout qu’est I'assemblée. Dans le cas d’une interruption des salutations, le
proche accompagne plus ou moins délicatement les participant-e-s a terminer la ronde de
présentations (« tu continues ? », «allez, par la... dis bonjour », «tiens, tu as déja vu
Jacques ? »). Lorsque I'une des personnes s’installe trop tot, s’étant par exemple directement
assise avant de terminer les salutations rituelles, le reste du groupe prend le temps de lui
adresser un geste amical depuis leurs positions, ou de se déplacer jusqu’au dit interactant-e,
qui ne manque pas répondre aux gestes déférents, mais peine éventuellement a les initier.

Cette aide interactionnelle proposée par I’aidant-e peut étre interprétée comme une maniére
de garantir au ou a la battant-e la possibilité de respecter la face des autres interactant-e-s (et
par le méme geste, la sienne), tout comme la volonté des interactant-e-s de le saluer malgré
I'incomplétude de son tour de table peut se révéler étre une délicatesse interactionnelle. Mais
elle peut aussi s'apparenter a un traitement interactionnel que Baptiste Brossard assimile au
discrédit et qui se révele étre un manquement au travail déférentiel envers les personnes
concernées, ou plutét, une déférence mal placée :

« L'approche humaniste des soins engendre un mode stéréotypé d’interaction par lequel,
au lieu d’intégrer son interlocuteur a la commune humanité en se comportant avec lui
comme les autres, on I'en distingue de fait en lui offrant un ensemble de comportements
spécifiques a tous ceux qui partagent le méme diagnostic, recoivent les mémes services
ou vivent dans la méme institution » (Brossard, 2017 : 171).
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Dés les premiéres interactions, une série d’'inégalités relationnelles entre les aidant-e-s et les
battant-e-s se révelent, et ce, malgré I'apparente considération constamment répétée. Cela
concerne notamment les modalités expressives accordées aux personnes vivant avec la
maladie d’Alzheimer. Pour certain-e-s battant-e-s, I’arrivée est un moment pendant lequel se
faire aider, ou rappeler a l'ordre, au sujet de la tenue vestimentaire: « enléve ton
manteau... allez » dit une aidante a un battant qui répond d’un ton vexé « Oui, oui... cava ... ».
J'ai aussi a I'esprit plusieurs épisodes pendant lesquels les aidant-e-s s’activent collectivement
autour d’un battant, pour le débarrasser de ses affaires et aider sa femme a arriver plus
sereinement a procéder au tour de salutations : « attends, on va t’aider a enlever ton
manteau... allez... allez ... oooh mais on dirait un vrai ministre avec sa mallette ». La tonalité se
fait alors infantilisante, souvent associée a une hauteur aiglie, similairement aux codes de

langage pour enfant (secondary baby talk) :

« lls peuvent également augmenter le volume de la voix, méme lorsque le destinataire n’a
pas de problemes d’audition. L'usage ostentatoire d’onomatopées et de gestes
d’illustration renforce ce langage (« et hop |a ») » (Brossard, 2017 : 79).

Il faudra étre attentif a une déférence se rapprochant dangereusement de ce que Baptiste
Brossard définit comme une industrialisation de la déférence, prenant cette fois place non en
milieu de soin, mais bien en milieu associatif (ibid.).

L'arrivée au groupe et la prise de place représentent également I'occasion pour les individus
de passer une derniére fois aux commodités, ce qui engendre des réponses interactionnelles
variées. La demande s’apparente en certains cas a un rappel infantilisant par I’aidant-e :

« Bon, je vais aux toilettes, tu viens avec moi » demande Aline, I'air impatiente ? On
pourrait imaginer cette demande comme venant de quelqu’un souhaitant étre
accompagné aux toilettes, mais cela sonne plutét comme « allez, viens avec moi, je ne
veux pas te laisser seul et je veux m’assurer que tu ailles aux toilettes ». Baptiste semble
agacé par cela, il a le regard mauvais et répond « euh...oui» mais ne semble pas
réellement suivre... Aline insiste alors et Baptiste se met a grommeler et a réler de maniére
peu claire mais finit par obtempérer.

Cette disposition relationnelle se décline dans de nombreux échanges qui illustrent
I"asymétrique rapport entre aidant-e et battant-e contrastant avec les volontés participatives
de I’association et son vocabulaire résolument dispositionnel.

Si les extraits précédents concernent majoritairement les battant-e-s ayant le plus de
difficultés et nécessitant un traitement interactionnel spécifique se rapprochant de ce qu’avait
pu analyser Baptiste Brossard (2017), il convient de constater que méme dans un lieu
explicitement orienté vers le «crédit des personnes vivant avec une maladie
neurodégénérative, on observe conjointement des modalités relationnelles basées sur un
traitement spécifique des personnes incapacitées (ibid.) et paradoxalement le constant
rappel, a travers une série d’attentions positives, d’'une forme de déférence envers les
battantes et battants. Aurélien Troisoeufs qualifie de liminaire ce permanent rappel de non-
anormalité tout en pratiquant tout de méme une forme de non-normalité (Troisoeufs, 2009).
Si nous réservons un emploi légerement différent au concept de liminarité, il offre d’illustrer
une seconde ambivalence : celle qui oppose le crédit et le discrédit accordés aux personnes
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atteintes de la maladie d’Alzheimer et que je lierai non plus aux qualités et effets de I'activité,
mais au registre anthropologique dans lequel seront inscrit-e-s les battante-s.

S’arréter au constat d’une assemblée discréditante semble toutefois réducteur tant les efforts
interactionnels que nous découvrirons dans les prochaines pages illustrent la volonté de de
garantir la participation de toutes et tous, ce qui ne demeurera, bien entendu, pas sans défi.
A ce titre, un premier constat peut d’emblée étre réalisé a partir des données empiriques
retenues : lors de la réunion de mars 2019, sur quinze participants-e-s, seulement cing sont
effectivement atteint-e-s de la maladie et diagnostiqué-e-s comme tels. Les groupes de
Battant-e-s ne sont en réalité pas majoritairement composés de patient-e-s et incluent un
nombre important d’aidant-e-s. Si le rassemblement est explicitement orienté vers les
personnes directement concernées, leur inclusion semble passer par un encadrement
important.

La nécessité d’étudier finement les dynamiques relationnelles entre les battant-e-s et aidant-
e-s au sein du milieu de réception qui nous intéresse apparait clairement a la suite des extraits
retenus. Toutefois, une autre diversité doit étre mentionnée concernant le parcours de
chaque couple par rapport a la maladie. Ainsi, certaines des personnes présentes découvrent
tout juste la maladie d’Alzheimer alors que d’autres connaissent depuis plusieurs années ses
conséquences au jour le jour. Semblablement, et indifféeremment de la précocité du
diagnostic, le groupe des Battant-e-s rassemble des personnes au parcours médicaux
disparates. Intensité des symptomes et dynamiques pathologiques divergeant, et ce méme si
le profil retenu pour les membres du groupe est celui de patient-e-s « jeunes », une diversité
de figure demeure. Dans la temporalité de mon enquéte également, les pathologies des
battant-e-s ne suivent pas les mémes trajectoires. Jacques n’a pas énormément changé en
cing ans, alors que certain-e-s des battant-e-s arrivé-e-s au milieu de mon terrain ont
rapidement été lourdement affecté-e-s. La maladie d’Alzheimer étant encore méconnue
médicalement, elle recouvre actuellement toute une série de profils et de factualités
hétéroclites, allant de simples difficultés communicationnelles a de plus grandes
désorientations. « We are all different », « Every Alzheimer is different », voici |’un des constats
maintes et maintes fois répétés et amplifiés par les groupes de patientes et patients anglais,
gue cela soit par rapport aux symptomes vécus ou a I’évolution entre les différents stades de
la maladie. Paradoxalement, c’est pourtant la spécificité de leurs situations respectives qui
légitiment leur agencement en collectif, comme nous I’avions mentionné dans la présentation
synthétique des groupes.

Or, on peut, sans méme se tourner vers les catégories médicales, souligner que certain-e-s
battant-e-s comme les plus « jeunes » dans le groupe - Marianne, Paul, Sylvie (uniquement
présent-e-s lors des toutes derniéres réunions) et Louis - ou ceux pour qui la maladie évolue
tres lentement - Jacques - s’expriment, se déplacent et participent en n’étant que
modérément perturbé-e-s dans leur fonctionnement interactionnel par la maladie (au
moment des réunions). A I'inverse, Baptiste ou Judith éprouvent plus de difficultés a participer
activement. Evidemment, comme avec Lucie en particulier, il sera possible de constater
d’'importantes fluctuations entre des difficultés modérées, et d’autres, plus entravantes.
Egalement, au-deld de la maladie d’Alzheimer & proprement parler, les groupes identifiés
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rassemblent aussi des personnes atteintes de maladies proches biologiquement, mais
donnant lieu a des symptdmes relativement hétérogenes : il s’agit des « démences
apparentées » comme la démence fronto-temporale (incluant la maladie de Pick), démence a
Corps de Lewy, ou encore la démence vasculaire, parfois rassemblées sous le terme
Tauopathie, en référence au role de la protéine Tau dans le développement de ces maladies.
C’est le cas de Maxime, dont le diagnostic de démence fronto-temporale rend son profil
unique au sein du groupe liégeois, comme déja mentionné : s’il est aussi concerné par des
comportements apathiques, il est largement plus désinhibé et agité que le reste des battant-
e-s, et a ce titre interrompt fréquemment les réunions. Les personnes atteintes sont
facilement distraites, et ont du mal a concrétiser leurs idées et les mettre dans le bon ordre,
mais gardent une bonne mémoire, une bonne conscience spatio-temporelle également,
méme si elles y tiennent peu en place’?.

Entre les battant-e-s également, il existe une série de dissemblances qui a lI'extréme
complexifient une identification commune du groupe. Sylvie par exemple est une battante
d’une petite soixantaine d’années en tout début de maladie, qui m’apparait trés peu marquée
par cette derniéere lors de nos rencontres. Elle ne participera qu’a peu de séances. Lors des
moments que nous passons ensemble, elle marque clairement la distinction entre son cas et
ceux des battant-e-s les plus avancé-e-s. Ainsi, lorsque nous abordons en sous-groupe la
possibilité pour les personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer de continuer a conduire, elle
regarde Maxime et marmonne « oui, enfin, ¢ca dépend qui ... jespere que ¢a n’est pas lui qui
conduit tout de méme ». De la méme manieére, elle avait chuchoté a son mari lors du tour de
table : « je ne vois vraiment pas ce que je fais la », souhaitant souligner combien ses difficultés
étaient minimes par rapport aux situations évoquées par I’assemblée. Nous ne I'avions alors
plus revue par la suite. Quand Raymond, aidant, relate les expériences d’hallucinations de sa
femme, la présidente de I’association s’empresse de rassurer un couple présent pour la
premiere fois : il ne s’agit pas de symptémes qui touchent tout le monde.

Voila une autre ambivalence anthropologique qui me marque initialement : une différence de
traitements interactionnels, de profils capacitaires et symptomatiques entre personnes
directement concernées, une pluralité d’expériences auxquelles il faudra pouvoir donner un
sens unifié. Ambivalence, car ces personnes sont rassemblées a partir d’'un parcours de vie
similaire, celui de la maladie d’Alzheimer chez un public jeune. Pourtant, au sein du groupe,
certain-e-s battantes et battants continuent a se distinguer des personnes dont les
symptomes sont les plus marquants ou les plus perturbants. Et conséquemment, lorsque
Louis, battant peu affecté, et Elie pénétrent les lieux, les modalités d’accueil ne sont pas les
mémes que pour Maxime et Héloise, Baptiste et Lucie ou Judith et Armand pour lesquels la
maladie a davantage évolué. Le ton que nous avons qualifié d’infantilisant est utilisé pour les
personnes qui visiblement éprouvent des difficultés a mener a bien les divers rites
interactionnels (Goffman, 1974) et s’écartent de la figure d’interactant « normal » (Goffman,
1975). Quand les battantes et battants n’éprouvent que des difficultés mineures a cet égard,

72 https://www.msdmanuals.com/fr/accueil /troubles-du-cerveau,-de-la-moelle-%C3%A9pini%C3%A8re-et-des-
nerfs/syndrome-confusionnel-et-d%C3%A9mence/d%C3%A9mence-fronto-temporale-
dft#:~:text=Les%20personnes%20atteintes%20de%20d%C3%A9mence,Elles%20sont%20facilement%20distrait
es.
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le traitement interactionnel n’est que peu modifié. On retrouve a nouveau une forme de
liminarité (Troisoeufs, 2013), cette fois-ci entre similitude et différence pour les profils des
battantes et battants, qu’il faudra avoir a I'esprit lors de I’analyse a venir. Le public, pour
éventuellement en devenir un, devra réussir a entendre les diverses expériences individuelles
afin de permettre un commun garantissant I'individuation de chacun-e des acteurs et actrices
rassemblé-e-s, qu’ils soient aidant-e-s ou battant-e-s (Zask, 2011). Nous serons confrontés au
cours de ce travail a une série de divergences, notamment en termes de conceptions de la
maladie, de conception anthropologique véhiculée ou de priorités a I’activité. Ces spécificités
seront au coeur de notre questionnement a propos des effets politiques et moraux de ces
espaces concernant les personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer.

La description développée jusqu’ici s’applique a partager au lecteur ou a la lectrice le
sentiment d’ambiguité qui m’accompagne a mesure que je m’'immisce ethnographiquement
dans le groupe des Battant-e-s. Ce qui frappe premierement dans ces espaces est la dualité
des ambiances et le vacillement de |'activité entre un cadre strict professionnel usant d’un
appareillage organisationnel issu du monde de I'entreprise (PV, validation du PV, ordre du
jour...) et un cadre hospitalier marqué par la bienveillance. A partir de I'analyse de I'entame
des réunions, jai abordé ce que j'ai ressenti comme deux dualités potentiellement
paradoxales. L'une est associée aux qualités et visées de ces espace (fun/sérieux), I’autre aux
registres anthropologiques qui s’y véhiculent (crédit/discrédit). C'est avec cette double
dualité a I'esprit que je propose de reprendre le fil de la réunion afin d’illustrer empiriquement
comment ces ambivalences faconnent les épreuves de réceptions (Berger, 2018) et de
productions et leurs issues, que je détaillerai par la suite. Cette dualité sera présente dans la
pluralité des épreuves de citoyennetés vécues en ces espaces. Elle a pour l'instant été
présentée sans que |'activité n’ait réellement commencée. Dans les prochaines lignes, je
m’appliquerai a mettre en lumiére comment cette dualité s’exprime en réunion. Les
différentes scénes retenues m’aideront a spécifier les axes ambivalents qui émergent de cette
introduction empirique et qui consolideront I’architecture des chapitres analytiques visant a
élucider les pratiques citoyennes qu’agencent ces espaces.

Reprenons le fil empirique. La rencontre en est a la transition entre I'arrivée des membres et
son début officiel. Soudain, Soléne prononce un phaseur temporel de transition classique
(Goffman, 2009) : « voila voila, est-ce qu’on est au complet ? mmh, oui je crois » suivi d’un
performatif « bon, on va pouvoir commencer. Allez, on y va gaiement ». La réunion est cette
fois officiellement lancée et nous transitons d’un cadre principalement ludique mais teinté
d’artefacts professionnalisant ol tout le monde échange sans restriction, a une attention
dirigée vers la personne qui a la parole. L'ambiance se fait plus scolaire, professionnelle,
sérieuse. Les discussions libres diminuent de volume ou se maintiennent discretement en
aparté jusqu’a s’éteindre et laisser la parole a la présidente de I’association.

2.5 Les dualités en situation

2.5.1 Préambule

L'ensemble des participant-e-s est maintenant installé et je suis moi-méme assis au milieu de
I'un des bords longitudinaux de la table, entouré par Raymond, Héloise et un peu plus loin
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Maxime (le dernier couple n’arrivera qu’au milieu du tour de table). De I'autre c6té, je peux
voir Jacques et Josiane, ainsi qu’Aline et Armand. Laure et Amélie, les deux professionnelles
de la Ligue, sont postées en bout de table. Symétriguement, Soléne est assise dans sa chaise
bleue, entourée par Lucie et Judith, chacune a c6té de leurs maris respectifs. Sur la table, les
ordres du jour sont dispersés, éparpillés autour des gobelets a jus, eau, café et thés, et autres
biscuits. Comme depuis plusieurs mois, mon petit enregistreur se laisse oublier entre les
rafraichissements.

Soudain, I'attention se porte vers la présidente de |'association qui pour entamer la réunion
invite d’un ton solennel a approuver le procés-verbal de la rencontre précédente : « bon !
Comme d’habitude, approbation du PV | ». Ces derniers sont produits aprés chacune de nos
réunions et sont ensuite envoyés par courriel aux différent-e-s participant-e-s du groupe des
Battant-e-s. Chaque début officiel de rencontre implique une attention administrative aux
commentaires des membres quant a cet outil de restitution. Il conviendra de tenir compte du
réle de ces PV en tant qu’accountables (Garfinkel, 2001), comme outils rendant observable-
et-descriptible (ibid : 95) les propos individuels et communs des battant-e-s et aidant-e-. Sans
perdre de vue la nécessité d'étudier la production de cet outil administratif a partir des réalités
empiriques, venons-en plutot a la suite de la réunion. De fait, la présidente en charge de
I'animation fait instantanément |'impasse sur cette étape protocolaire : « mais ... vous ne
I’avez s(irement pas encore recu ... ». Un rapide échange avec les professionnelles de la Ligue
Alzheimer confirme ce qui s’est rappelé a la mémoire de la présidente : « c’est a cause de
moi » avoue-t-elle, « je ne I'ai pas envoyé a Laure apres vérification ». Du tac au tac, une
exclamation collective d'un ton exagérément et faussement grave se fait entendre, et voir.
Solene, mime quant a elle dans un premier temps la honte puis la défiance face aux reproches
verbaux et non verbaux adressés a son encontre : « je ne me sens pas du tout coupable »,
conclut-elle. Finalement : « bon, en fait ... on va considérer que ... » « que c’est fait » « que
c’est bon » acquiescent Armand et Josiane, « reporté a la réunion prochaine » propose
Raymond, suscitant I'approbation générale de I'assemblée qui n’a pas trop d’intérét pour
cette question, traitée superficiellement. Je doute par ailleurs que tout le monde lise ce
proces-verbal et suis méme plutét convaincu au fur et a mesure des rencontres que les
personnes dont la maladie est la plus avancée ne le lisent pas. A nouveau s’illustre ici une
ambivalence entre la machinerie professionnelle dont se dote I’association via son protocole
administratif et |a faible considération pour ce dernier qui ne parait prépondérant, ni pour les
représentantes de la Ligue Alzheimer, ni pour les membres de I'assemblée’3. C’est pourtant
en théorie un moment ou produire et fixer la mémoire collective de I'assemblée (Berger, 2009)
pendant lequel le groupe s’assure que ce qui a été retenu de la réunion passée est fidele a ce
qui s’y est déroulé. Majoritairement pourtant, ces épisodes administratifs sont vécus
anecdotiquement, voire, sont, comme dans ce cas, franchement parodiés. La réunion en tant
gu'activité protocolaire, et ses outils, en tant que modalités organisationnelles, ne sont donc
pas suivies rigidement par les participant-e-s. Leurs comportements témoignent d'un

73 Mais peut-8tre est-ce justement ce caractére détaché du protocole administratif qui rend la rencontre
« normale » ? Au vu de mes différentes expériences professionnelles, je ne peux que constater que la norme a
propos des PV de réunions est le plus souvent de ne s’en soucier que peu.
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détachement relatif de la forme professionnelle que revét I'activité du groupe des Battant-e-
s.

Le report de I'approbation du PV est suivi d’'un moment dédié a excuser les personnes
absentes, a nouveau en respectant un rite bureaucratique orienté simultanément vers les
qualités de sociabilité de ce lieu (prendre des nouvelles), et les qualités de devoir (la présence
est souhaitée a ces moments « d’effort, agréable, mais un effort quand méme »). C'est ensuite
le moment du tour de table. Celui-ci est défini par la présidente comme « le moment ou I'on dit
ce que I'on veut », « ol I’'on annonce comment ¢a va », ol '« on donne de ses nouvelles »... ||
est également régi par certaines régles formellement rappelées a plusieurs occasions :
confidentialité - « ce qui se passe ici ne doit pas sortir d’ici, vous étes en lieu s(ir » -, Non
jugement - « on ne peut pas juger de comment se comportent les individus ; en tout cas il faut
étre compréhensifs » et Participation — « pour rester il faut participer ; et chacun pour soi, il
faut que le battant ne soit pas parlé par I'aidant ». Aprés quelques années, ce dernier point
sera pratiguement revu a la baisse, en ce que les exigences gu’il renferme se révélent
incompatibles avec I'évolution de certains des membres et la volonté d’hospitalité de ces
espaces.

Il'y a tout de méme matiere a réflexion quant aux valeurs défendues par la présidente de la
Ligue. C’est précisément cet idéal de participation, dont je m’efforcerai de documenter la
négociation, qui va donner du fil a retordre a |'association. En effet, tel qu’il est présenté,
attaché a une conception individualiste de la participation, je I’associe au modele
anthropologique contemporain dispositionnel. Pourtant, la maladie d’Alzheimer (et toute
pathologie fortement invalidante) invite a repenser les valeurs d'autonomie et
d'indépendance individuelle et l'inscription dans la dispositionnalité conjonctive, nous le
réaliserons vite. La Ligue Alzheimer devra alors « bricoler » (Moreira, 2017) pour permettre
au quotidien des réunions de se poursuivre dans le respect des valeurs défendues, tout en
développant une forme relationnelle, et non individualiste, de fonctionnement (Rigaux, 2011).
Ensuite, il convient, et c’est I'une des visées de ce travail, de réfléchir a ce qu’il est ici entendu
par « participer ». En suivant la Ligue Alzheimer, je découvrirai une conception alternative de
I’acte participatif, ni forcément narrative ni individuelle. Continuons.

Solene annonce aujourd’hui un tour de table qu’elle souhaite plutét court afin de bénéficier
d’assez de temps pour le sous-groupe :

« Donc on va faire le tour de table mmmh, euh ... mais euh petit tour de table j'ai envie
de dire ... car comme vous le voyez le programme est relativement copieux ... et on
aimerait bien faire un sous-groupe et dégager suffisamment de temps ! Alors, on
commence ou, qui commence ... qui commence pour le tour de table (elle se tourne a sa
gauche et a sa droite et semble chercher a se décider) ... Judith »? « Boh oui » lui répond
cette derniere, tout sourire.

C’est donc Judith, assise juste a la droite de Solene au bout de la table, qui va I'’entamer. J'ai
jusqu’a maintenant introduit une série d’ambivalences ayant trait aux usages et modalités
relationnelles du groupe liégeois touché par la maladie d’Alzheimer. Les deux premiéres
interventions du tour de table sont une introduction a la pluralité des récits en lien avec la
maladie d’Alzheimer et leurs usages.
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2.5.2 Judith : donner la voie pour permettre de donner de la voix

Afin de démarrer le tour de table, la présidente se tourne vers sa voisine directe et lui
demande tres informellement : « Judith » ? avec une moue interrogative s’apparentant a une
invitation a débuter la discussion. Cette derniére se retourne a son tour et répond a Soléne
par un sourire. Elle rajoute ensuite « boh oui », avant de rire jovialement, comme elle le fait
souvent. Elle donne I'impression d'accepter d'initier le tour de table, mais ne concrétise pas
par l'acte cet assentiment. La présidente de I’association insiste pour |'encourager a
poursuivre : « alors Judith... » commence-t-elle, « ... qu’est-ce que je vais faire » répond
instantément Judith avant d’a nouveau partir dans un court rire. « Qu’est-ce que tu vas ...
dire » reprend Soléne, en regardant sa voisine de maniere amicale. « Qu’est-ce que je vais
dire » continue Judith toujours gaie, puis s’arréte derechef. « En fait », précise la présidente,
«on voulait savoir si tu allais bien»? Elle rend ainsi explicites les attentes
communicationnelles, contextuelles renfermées initialement dans son « Judith ? » auxquelles
cette derniére ne répond pas. « Ah je vais bien oui, oui » reprend celle-ci avant de rire et de
s’arréter a cela. « Ah et bien voila ! Déja une bonne nouvelle » se réjouit Soléne, I'air tout
satisfait, ce qui fait a nouveau rire Judith.

Voici a quoi ressemble un échange classique avec la battante. Un dialogue principalement
répondant pour lequel, sans intervention ou incitation a [|'approfondissement, les
informations obtenues restent menues. Une conversation ponctuée des rires de Judith qui
arbore presque constamment un sourire et pour qui tout semble aller bien. Soléne choisit
alors d’assumer la responsabilité de la conversation et mentionne une anecdote récente qui
lui évoque la joviale battante :

« Etalors ... j'ai été I'autre jour a Bruxelles, a la demande de Eneo’ et j’ai pensé a toi, car
la-bas, ils ne dansent pas ... » - rires de I'assemblée et de Judith - ; ce sont des gens trés
sérieux, et ils voulaient tout savoir sur la maladie d’Alzheimer mais je n’avais pas
I'impression que c’était aussi convivial ... donc on peut bien dire d’aprés moi, ca dépend
guand méme de la téte du groupe, pour que ¢a se passe bien ou moins bien ... mais enfin
c’était la fédération et il n’y avait que les grosses tétes, donc voila ... et donc - si pendant
son intervention son attention, incarnée par son regard, avait glissé depuis Judith vers le
reste de I'assemblée, elle reporte a présent son regard vers la battante - Enéo... Toujours
contente d’aller danser, chanter ? » Judith ouvre grand ses yeux et répond « Oui !! oui oui
ouais hein ; c’est chouette hein ¢a » !

Judith a en effet chanté toute sa vie et continue la pratique lyrique a travers diverses activités
gu’elle évoque régulierement de maniére positive. En réunion, il n’est pas rare de I'entendre
fredonner, elle qui est tres heureuse quand on l'invite a nous chanter un air. Aussi, elle
intervient régulierement lors du groupe des Battant-e-s par des rires, des exclamations ou des
attentions envers les personnes en difficultés. Ainsi, lorsque Lucie est prise d’une crise de
sanglots, Judith tente de la rassurer, d’abord verbalement malgré ses difficultés
communicationnelles (son discours consistera en « on peut aider hein », suivie par des

74 Le mouvement social des ainés : https://www.eneo.be/
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interjections variées), puis elle décide d’apporter un soutien physique - lui prendre les épaules
- et moral a la battante en prise avec des souvenirs et des émotions douloureuses. Bref, elle
semble étre quelqu’un qui aspire a une ambiance paisible et reste trés enjouée a travers les
activités. Malgré des limites langagiéres certaines, elle entreprend systématiquement d’aider
les personnes lorsqu’elles éprouvent des difficultés émotionnelles en réunions. Pour autant,
je ne pense pas que je I'entendrai exprimer sa position politique sur le Brexit, la vaccination
obligatoire, ou méme son avis sur le traitement des personnes vivant avec la maladie
d’Alzheimer en maison de repos, si ce n’est par bribes ou a travers des exclamations positives
ou négatives lors de discussions s’y référant. De fait, au fur et a mesure des réunions, mais déja
a leur commencement également, Judith butte sur des obstacles communicationnels de plus
en plus importants. Entre autres, elle ne trouve pas ses mots et n’utilise majoritairement que
ceux qui lui sont directement proposés pour construire ses phrases. Quand bien méme,
certains sujets restent plus facilement discutables pour elle. C'est le cas par exemple du chant,
de son ancien métier d’endocrinologue pédiatrique et de certains termes médicaux qui
ressortent dans la discussion. Aussi, dans une conversation, il arrive qu’elle se saisisse du sens
local, direct, de la conversation sans forcément saisir I’acte illocutoire que renferment
certaines interventions. Lorsque Soléne s’adresse a notre chanteuse, pour lancer le tour de
table, elle ne formule que « Alors, on commence ou, qui commence ... qui commence pour le
tour de table ... Judith ? » tout en se tournant vers elle. D’apres Austin (1962), en plus de sa
fonction locutoire, le langage conduit un autre message, que le linguiste définit comme la
fonction illocutoire. Dans notre cas, le fait de demander « Judith ? » n’est pas lié au fait de
savoir si oui ou non la battante peut/veut commencer le tour de table, mais c’est bien une
invitation a ce qu’elle s’exécute. Cette derniére répond « bah oui », mais ne joint pas I'acte a
la parole. L’acte communicationnel de la présidente de la Ligue n'a pas produit chez Judith
I’effet perlocutoire attendu, c’est-a-dire qu’elle commence effectivement le tour de table. De
maniere similaire, elle suit parfois trop « littéralement » le discours. Elle éprouve alors des
difficultés a respecter la cohérence globale du discours, déviant fréquemment du sujet de la
conversation vers celui de ses techniques de chanteuse. Malgré ces difficultés, elle reste la
grande majorité du temps engagée dans les réunions et continue de prendre part a un trés
grand nombre d’activités avec I'aide de son mari. Sa présence est par ailleurs autant marquée
par ses discours, que par ses réactions et actions en réponse a ceux-ci , comme quand lors du
tour de table de Noél 2018 elle pousse la chansonnette et bouscule I'assemblée par la qualité
de sa performance. De maniéere générale, sa bonne humeur, ses chants, ses sourires et rires,
tout comme ses exclamations positives (« c’est chouette ¢a ») ou négatives (« mais non », « oh
dis ») sont prises en compte par I'assemblée comme des intentions communicationnelles
autant que ses efforts pour s’exprimer verbalement.

Pour Judith, comme pour beaucoup, il faudra progressivement composer avec un inénarrable
grandissant : soit en raison de difficultés d’expression soit pour des raisons mnésiques soit
encore que la personne n’exprime plus qu’une capacité a répondre a ce qui est directement
donné. Dans le groupe des Battant-e-s, les entraves a la communication liées a la maladie
d’Alzheimer ou démences apparentées concernent principalement Baptiste, Judith et
partiellement Lucie. A I'inverse de communications effacées, il est aussi possible de trop se
raconter, d’étre excessivement ou mal engagé dans l'interaction en débordant du cadre
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communicationnel par décalage topique ou autres manquements interactionnels (Berger,
2009). C’'est principalement le cas de Maxime, et la maladie étant évolutive, de Judith, Lucie
et Baptiste qui, au fil du terrain, s’inscrivent dans ce profil d’innénarrabilité. De la méme
maniére, Louis, Jacques, Marianne, Sylvie ou Paul basculent par moment dans cette catégorie
le temps d’une intervention, d’'un mot, d’'une hésitation. Cette fluidité entre les profils
capacitaires, communicationnels ici, est caractéristique du groupe qui devra composer avec
I'imprévisibilité a cet égard. Si l'intensité des difficultés communicationnelles éprouvées par
les battant-e-s varie entre les individus (et aussi pour un méme individu, en fonction des jours)
il est a noter que toutes et tous présentent au moins un minimum de ces difficultés.

Si la parole peine, que peut-on attendre de ces interventions ? Que peuvent-elles bien
contenir de politique, pour autant qu’elles contiennent effectivement quelque chose de
politique ? C’'est avec ces questions en téte que je propose d’analyser I'extrait présenté ci-
dessus. Judith peine a s’insérer dans le tissu communicationnel et pourrait également étre
assimilée a une forme de bizarrerie (Goffman, 1986 ; voir aussi « Martine a un papy bizarre »),
la manifestation d’'une absence de capacités interactionnelles chez I'individu, plus largement
associée a image négative semant le doute quant a la santé mentale ou morale de I'offenseur
(Goffman, 1969). Pourtant le groupe des Battant-e-s, orientant son activité vers les
vulnérabilités communicationnelles de Judith aspire davantage a I'intégrer dans I'interaction
plutdt qu’a la disqualifier comme interactante, a la maniére de I’humour intégrant que nous
avons relevé précédemment. Cette attention interactionnelle double, envers les capacités de
Judith et ses vulnérabilités, amene I'assemblée a agencer collectivement la puissance de
Judith a s’exprimer et la reconnaissance de cette puissance. En tant qu’espace hospitalier, le
groupe des Battant-e-s vise pour les personnes en prise avec certaines vulnérabilités un
objectif qu’en I'état, je qualifie encore trop largement de moral et qui se limite a la situation
de réunion.

- 2.5.2.1 'expression comme geste privé ou public : vulnérabilités et puissances

Le premier extrait du tour de table ne dévoile a priori rien de trés particulier. Il présente
simplement |’occasion pour Judith, quand on lui pose la question, de faire part de son état
émotionnel qui par ailleurs semble étre au beau fixe. Cela indique tout de méme |'une des
fonctions premiéres de cette activité : sa fonction expressiviste (Brayer, Pecqueux, 2018) et
son cadre déférent envers les personnes concernées par la maladie. Il s’agit d’un espace au
sein duquel battant-e-s et aidant-e-s sont amené-e-s, s’ils ou elles le souhaitent, a manifester
leurs émotions. En rapport avec la problématique, nous pourrions attendre de ces
rassemblements de susciter le partage de troubles et d’émois, amenant pas a pas a
I'identification de causes et solutions communes, en adéquation avec les récentes études sur
le rapport entre émotions et formes démocratiques (Blondiaux, Traini, 2018). Mais quid quand
tout va bien ? Judith ne semble pas éprouver de troubles particuliers et ne partage pas non
plus d’expériences négatives. Tout va bien. Soit, pour I'instant restons en-la et insistons sur le
caractere minimal de cette fonction expressiviste. Le tour de table est caractérisé par sa
grande pluralité d’interventions, mais est toujours a minima un moment ou partager ses
émotions. De la, nous verrons que les interventions peuvent s’étoffer.
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Notons tout de méme dés maintenant que cette orientation expressiviste fait suite a une
intervention de I’animatrice : « en fait ... on voulait savoir comment tu allais ». Soléne, bien
habituée a Judith, sait qu’il est illusoire de s’attendre a ce qu’elle initie seule un discours
complexe et tente d’orienter la battante vers ce qui lui semble étre le degré minimal
d’interaction, le « comment ¢a va » ? Qu’apporte la réponse de la battante ? Premiérement,
une bonne nouvelle d’aprés Soléne, et surtout, la preuve pour elle qu’il est possible d’aller
bien méme en vivant avec la maladie d’Alzheimer. Le terme est fort, mais il s’agit bien d’'une
intervention qui va dans le sens du message défendu par la Ligue Alzheimer : « la vie est
toujours possible avec la maladie d’Alzheimer ». Le simple fait d’aller bien et de ne pas se
plaindre de sa maladie peut étre percu comme une maniére surprenante d’étre avec la
maladie d’Alzheimer (Caradec, Chamahian, 2016) plutot que, quand on verse davantage dans
le psychogériatrique, comme une forme neurophysiologique de déni. Le groupe des Battant-
e-s se révélera étre un espace ou les définitions pratiques positives de la maladie d’Alzheimer
sont défendues par un travail dirigé vers les vulnérabilités des interactant-e-s. Ces définitions
pratiques seront extraites - ou produites a travers - des récits de vie, ou autrement dit, des
narratives liés a la maladie d’Alzheimer ou démences apparentées.

Ce gu'illustre I'extrait du tour de table de Judith est un premier exemple de la volonté de
I’association. Celle de proposer, de rechercher et de maintenir une définition viable et non
paralysante de la maladie d’Alzheimer a travers le récit de vie de Judith, ou ce que I'on arrive
a dire d’elle lors du tour de table. En effet, la définition de I’état émotionnel de Judith n’est
pas remise en question, si ce n’est partiellement par une aidante par apres (nous allons voir
ce que cela implique). Qui plus est, en partageant son anecdote Soléne entretient cette
représentation de la maladie d’Alzheimer, ou plutot, elle contribue a une vision de la maladie
d’Alzheimer n’empéchant pas d’étre active. En effet, elle mentionne dans son intervention
que le groupe qu’elle rencontre lui rappelle Judith, par opposition. Cette derniere est connue
dans le groupe pour étre une danseuse et chanteuse tres prolifique, des activités considérées
comme développant le bien-étre par les différents membres de I’assemblées, aidant-e-s et/ou
battant-e-s (au méme titre que le chant, les mandalas, la cuisine, certains jeu, ...) et que I'on
n’associe pas avec la maladie d’Alzheimer, cette derniére étant généralement décrite comme
traversée de formes d’apathies plus ou moins durables.

En plus de la possibilité de défendre, créer ou entretenir une vision symbolique plus vivable
de la maladie d’Alzheimer, je releve une autre voie aux interventions : (se faire) raconter son
histoire permet de se (faire) raconter. En effet, nous suivrons le tour de table, et plus
largement le groupe des Battant-e-s, comme processus donnant |'occasion de dire et se
raconter, c’est-a-dire de produire une forme d’identité, narrative (Ricoeur, 1991), qui se défait
de I'image classique de la maladie d’Alzheimer, destructrice de biographies.

Pour autant, on le voit avec Judith et les autres battant-e-s qui présentent d’importantes
difficultés communicationnelles : méme quand un espace est alloué pour le faire, il n’est pas
si aisé de se raconter par soi-méme. Devrions-nous douter de I’humanité de ce public sur base
de sa difficulté a satisfaire a I'anthropologie capacitaire ricoeurienne’® (Rigaux, 2013) ? Dans

75 paul Ricoeur pense un modéle capacitaire basé sur les puissances a dire, se raconter, faire et s’estimer (Ricoeur,
2013).
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I'optique d’une résistance au discours déshumanisant a propos des personnes atteintes, nous
découvrirons aussi le groupe des Battant-e-s comme possibilité d’aide collective pour se
raconter et rejouer une forme d’identité narrative. Le discours sur soi, le développement d’'une
identité narrative, est alors reproduit collectivement. Dans un premier temps, on sait que
Judith va bien. Son « récit » s’arréte la. Solene propose alors une anecdote qui lui évoque la
battante et relate ensuite une rencontre avec le mouvement pour les ainés « Enéo », étant au
courant que Armand et Judith participent a un grand nombre d’activités organisées par cette
association, notamment des séances de danse. Que dit la directrice exactement ? Elle avance
gu’elle a « pensé a Judith », car elle a rencontré I'organisation et ses représentants et que la-
bas « ils ne dansent pas ». Si elle utilise cette expression pour dire que sa réunion était moins
ludique que celles auxquelles participent Armand et Judith, son intervention véhicule
toutefois une information concernant Judith : elle danse. Jisole cette information pour
illustrer 'image de la vie avec la maladie d’Alzheimer que I’association désire produire. Je peux
de la méme maniere l'insérer dans un récit construit et entretenu au fur et a mesure des
interventions de Judith lors du tour de table. Judith n'en a pourtant pas parlé, mais
I'intervention de la présidente ajoute des informations a ce sujet, qu’elle cherchera par la suite
a confirmer : « tu aimes toujours danser, chanter ? ». C’est en cela que I'on peut évoquer
I'idée d’un récit identitaire reproduit collectivement, un rapport au soi développé dans la
participation qui sera interrogé au cours de cette enquéte. Que cette identité soit
« démocratiquement » construite, il n"en est pas encore question. Qu’elle soit effectivement
assimilable a ce que Paul Ricoeur entend par « se raconter », rien n’est moins sir. Il s’agit
toutefois de I’exercice qu’aspire a réaliser I'assemblée - et particulierement les professionnel-
le-s de la Ligue Alzheimer - a partir du tour de table quand il concerne Judith, ou toute
personne ayant de fortes difficultés a produire de maniére autonome un discours sur soi. Nous
avions identifié la possibilité de raconter un récit positif de la maladie s’appuyant sur les
interventions du tour de table, nous identifions d’'un autre c6té la possibilité pour ces
interventions de référer a des personnes et non a des situations globales.

Face aux individus ayant du mal a se raconter, diverses aides seront proposées, comme ici le
fait de donner la voie (« en fait, on aimerait savoir comment tu vas ») ou encore de raconter
I'autre de maniére indirecte (« j'ai pensé a toi, car la-bas ils ne dansent pas »). Si je
m’attarderai plus longuement au sujet de I'analyse interactionnelle dans un chapitre ultérieur,
cet extrait permet de souligner les valeurs participatives et inclusives entreprises par la Ligue
au moyen de cet exercice relationnel. Je m’interroge tout de méme sur cette maniere de faire,
en ce que cela revient parfois a se faire raconter plutét que se raconter soi-méme. |l est vrai
gue pour certain-e-s des battant-e-s rencontrant des difficultés communicationnelles, il ne
demeure que la possibilité de rebondir sur les substrats sémiotiques initiés par I’'animation,
sur les options communicationnelles proposées par les interlocuteur-rices.

Cette rapide analyse met en lumiéere I'ambiguité de |’activité et de ses multiples orientations :
envers les vulnérabilités individuelles des participant-e-s et la volonté d’une redéfinition
positive de la maladie d’Alzheimer, ou autrement dit, des objectifs que I’on pourrait qualifier
de privés d’une part et de publics de I'autre ; envers la situation de communication en elle-
méme, envers le récit identitaire de Judith, et envers la négociation de I'identité morale d’'une
catégorie de personnes usuellement discréditées. L’ambivalence initiale entre le sérieux et
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I'agréabilité de la situation se précise comme le rapport entre les qualités de I’espace en
situation et les effets externes que permettent ces rencontres, comme enjeux individuels
et/ou collectifs. Reprenons notre réunion de mars afin d’approfondir le deuxiéme axe
d’ambiguité évoqué.

2.5.3 Armand : le récit d’aidant-e, un récit de 'accompagnement

Apres ce court échange avec Judith introduisant les outils de I'analyse, Soléne remercie
chaleureusement la battante pour sa contribution tout en lui souriant (« merci beaucoup
Judith »). Elle se tourne ensuite vers Armand et déclare simplement : « alors ... » laissant
comprendre que l'on peut continuer le tour de |'able avec l'aidant. Celui-ci initie
immédiatement une intervention structurée en plusieurs points, comme a son habitude. Tout
autre facteur étant égal’®, on ne peut que remarquer le contraste entre la maniére qu’a
Armand d’utiliser son temps de parole et I'intervention de sa femme. A l'inverse de Judith en
effet, Armand a tendance a s’exprimer longuement et a apporter une quantité importante
d’informations, structurées en différents registres. Aussi, les deux interventions different par
rapport aux compétences a suivre la réunion et a saisir ce qui est attendu par un simple regard
associé a une vague injonction (« alors »). Deuxiemement, I'on peut souligner une différence
de forme, notamment avec la structure en « points » employée par Armand, davantage
inscrite dans un modus operandi professionnalisant. Enfin, et c’est surtout ce point qui nous
importe pour I'instant, c’est aussi par le contenu de son intervention que se démarquent les
deux récits.

Face a la maladie de sa conjointe, cet ancien ingénieur du méme &ge ne tient pas en place et
multiplie les activités, les renseignements, les recherches et autres projets. Il attribue
d’ailleurs a sa carriere professionnelle certaines des qualités qu’il mobilise pour
I'accompagnement de sa femme : réactivité, inventivité et capacité d’improvisation. S'il a
également pour habitude de partager des nouvelles des couples absents, Armand entame
aujourd’hui son récit en revenant sur sa propre situation. Instantanément, son intervention
révele une vision de la maladie d’Alzheimer issue d’une perspective épistémique différente
(epistemic standpoint ; Janack, 1997) et n’épousant pas le geste identifié ci-dessus, attentif a
I'identité morale de Judith :

Armand : « Alors ... premier point: jai quand méme fait appel a une aide familiale,
pendant mes vacances d’une nuit a Saint-Joseph et j’ai été impressionné ... C'est un peu a
cause des enfants, ils me disent, non non ... nous on ne s’occupe pas de la toilette et... ».

Elie: « Mh... normal ... ».

Tres vite, il apparait que les possibles des aidant-e-s et ceux des battant-e-s ne sont pas
forcément conciliables. Lintervention de l'aidant est d’ailleurs directement appuyée et
validée par une autre aidante. Exit, le discours positif sur la maladie, I'inscription dans le
monde de la puissance, des capacités et compétences, en deux phrases, une autre réalité

76 On suppose que le capital culturel du couple est équivalent. Etant donné I’"homogénéité culturelle de ces
espaces, majoritairement des couples blancs de classe moyenne pour I’'ensemble des groupes que j’'ai pu suivre,
les différences en termes de capitaux culturels a I'état incorporés ne s’inscrivent pas dans la méthodologie
retenue.
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s’invite dans I’échange et s’impose a nous. Celle de personnes dont il faut faire la toilette et
pour lesquelles la lourdeur de I'accompagnement nécessite des aides professionnelles, celle
finalement, de I'extremum, du hors dispositionnel. Les sujets abordés par les aidant-e-s
s’apparentent majoritairement dans le groupe des Battant-e-s a cet autre regard, cet autre
récit qui incorpore leur propre vie, leur propre identité également, et qui entre en tension
avec le tableau proposé par la Ligue au sujet des personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer.
Quel est-il ? C’'est I’histoire d’une multiple dépendance : premierement la dépendance du ou
de la battant-e a son aidant-e, deuxiemement celle de la personne atteinte de la maladie
d’Alzheimer a tout un systéme organisationnel, dans ce cas-ci illustré par un service
professionnel d’aide a domicile. De plus, le récit partagé par les aidant-e-s est celui d’'une
pratique d’accompagnement, elle-méme dépendante de certains services ou adaptations
pour assurer un accompagnement issu du registre humanitaire (Genard, 2015), des services
gui manguent en ce qui concerne les patient-e-s jeunes.

Parailleurs, le récit conjoncturel (contingent narratives’’) ne rejoint pas en |’état une narration
morale positive (moral narratives) de Judith, dont il n’est pour I'instant question que comme
objet d’accompagnement, défini principalement par ses manques a combler. Voici donc la
premiére différence avec les interventions des battant-e-s : il s’agit dans ce cas-ci d’un retour
ne portant pas sur I'expérience de la maladie mais bien sur 'accompagnement lié a celle-ci,
point de vue propre a l'aidant-e. Ce dernier brandit I'extremum face au registre
anthropologique dispositionnel qu’agencait Soléne dans l'intervention précédente. On peut
déja supposer que ces récits risquent par leur nature de disqualifier les efforts identifiés dans
I'intervention précédente.

Armand continue :

« Et bien, c’est beaucoup mieux que ce que je croyais... Méme le chat I'a adoptée ... alors
gu’il n’adopte personne » ! Cela fait rire Judith ainsi que le reste de I'assemblée « C’'est un
signe ! » dit Elie, « Petit chat» rigole tendrement Judith. « Donc c’est une bonne
surprise », se réjouit Soléne attentive ici au bonheur de I'aidant. « Ah oui ... » confirme
Armand... Et Solene continue « Roh mais, ¢a c’est une bo-nne nouvelle ! » Elie, aidante, se
renseigne : « Et c’est parce qu’elle organise ... » « ... Aide et soin a domicile » enchaine
Armand. « Ah oui » demande aussi Louis, battant. Tout le monde approuve et notamment
Raymond qui utilise le méme service. Soléne en profite pour expliquer quelques agréments
administratifs liés a I'aide a domicile, notamment en rapport avec les mutuelles, ce qui
intéresse les aidant-e-s principalement. Elle conclut : « Une bonne expérience alors, ¢a se
passe bien ... Judith ? » dit-elle en se dirigeant vers elle, attentive a son inclusion dans ce
récit. Cette derniere répond : « Oh oui, oui » I'air tout & fait satisfait et entreprend de
continuer de parler mais, elle trébuche tres vite sur ses mots « Oui oui je, j... ,j... » Armand
reprend la suite : « lls arrivent pour déjeuner en chantant ... » ce qui fait rire tout le monde

77 « Second, the paper offers a framework for studying chronic illness narratives. This involves the exploration of
three types or levels of narrative formation in the face of illness: ‘contingent narratives' which involve
explanations of illness onset that deal with its “proximate' causes and the practical and disabling effects of
symptoms; ‘'moral narratives' that provide accounts of the changing relationship between the person, the illness
and social identity; and “core narratives' that reveal the connections between the lay person's experience and
deeper cultural levels of meaning attached to illness and suffering » (Bury, 2001 : 265).
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dont Judith « Ah alors tout va bien » enchérit Elie. « Oui, c’est vraiment I’'ambiance dés le
démarrage ».

Soléne intervient ensuite en mettant en avant ce que cette histoire particuliere recele en tant
gu’expérience générale de la vie avec la maladie d’Alzheimer et de I'accompagnement qu’elle impose :

« Personnellement je suis heureuse de savoir ca, car je pense que c’est un pas, un pas, un
sacré pas de faire entrer quelgu’un dans I'intimité familiale sans savoir comment ca va se
passer, donc ... bonne expérience ». Tout le monde autour de la table témoigne de son
approbation a la suite de l'intervention de Soléne. « Pour les deux en plus » ajoute Elie,
relativement novice aux réunions. « Evidemment » commence la directrice ... « Et le chat »
ajoute-t-elle ensuite avec humour, ce qui a pour conséquence de faire rire les différent-e-
sintervenant-e-s. « Allez, donc, Armand, si tu devais en parler tu dirais... Tu encouragerais
les personnes ... ? » Armand répond avant qu’elle ne finisse : « Pour cette dame la en tout
cas, oui ! Cette dame la en tout cas...pour moi. ». Le mari de Judith semble plus prudent
quant a la généralisation de son expérience personnelle.

Les aidant-e-s et Soléne s’intéressent ensuite a la situation : « Est-ce toujours la méme qui
vient ? » « Une fois ou deux ? » Armand répond aux questions et nous détaille ensuite son
planning et son organisation du temps avec I'aide a domicile, et la conciliation de toutes
leurs activités.

Effectuer un suivi de la maladie a partir de son accompagnement est I'une des possibilités
d’intervention des aidant-e-s. Ce retour peut traiter de |’évolution de la maladie, de la
découverte de services/d’activités/d’objets, des émotions liées a I'accompagnement ou de
I’évolution de la carriere d’accompagnant-e. Ses différentes étapes sont entre autres les
premiers aménagements sociaux, les premiéres adaptations domestiques, les égarements et
les difficultés rencontrées comme les bonheurs partagés, les premieres visites d’une maison
de repos ou d’un cantou, les premiéres hospitalisations, I'arrivée et la vie dans un centre de
jour ou une maison de repos, la découverte d’activités pertinentes et agréables, I'installation
d’un monte-escalier, les difficultés dans les taches quotidiennes ou encore des expériences
plus négatives comme des chutes ou des épisodes dits « de crise » ... L’aidant-e fait ainsi part
des bonnes et mauvaises expériences au sein de services ou d’activités. Si dans le cas
d’Armand celle-ci est positive, les proches font souvent état de leurs difficultés psychologiques
face aux situations de prises en charge. Enervement, désarroi, peur, anxiété ou fatigue
résultant de lI'accompagnement ou des difficultés rencontrées dans certaines structures
institutionnelles sont fréquemment au cceur de leurs interventions, bien qu’une certaine
mesure se fasse sentir, le sous-groupe existant comme espace davantage adéquat pour
s’exprimer a ce sujet.

Quand la personne vivant avec la maladie ne peut que modérément se raconter par elle-
méme, comme c’est le cas de Judith, I'aidant-e prend en charge le récit de la vie avec la
maladie. Ce récit s’appuyant sur les expériences et ressentis des accompagnant-e-s contraste
avec celui que défend la Ligue. Nous I'avons compris, les thématiques different. Toutefois, il
importe de souligner une différence majeure au regard des conceptions anthropologiques des
battant-e-s que ces récits brassent.
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- 2.5.3.1 Récit de 'accompagnant-e : quelle figure anthropologigue ?

Issue de la gérontologie et présente dans le champ du handicap, la notion d’« aidant », reléve
« d’une conception technicienne de I'aide (Lavoie, 1999), mais aussi, et il s’agit sans doute la
de sa faiblesse majeure, d’'une conception unilatérale d’'une action qui est en fait une
relation » (Membrado, 1999). Par définition, la posture d’aidant-e est donc associée aux
incapacités de la personne a accompagner, quoique dans une conception dynamique
(conjonctive) de I'incapacité, nous parlerons plutot de vulnérabilités. Les retours des aidantes
et aidants au sujet de leur quotidien abordent donc en grandes proportions des situations
dans lesquelles les vulnérabilités priment, que cela soit pour en évoquer les adaptations
retenues ou les émotions ressenties. Ces retours, comme en témoigne |’extrait suivant,
n’octroient pas systématiquement a la personne décrite de se raconter et il n’est pas rare que
le caractere relationnel de I’aide soit occulté. Aussi, bon nombre des récits d’aidant-e-s ne se
situent quant a eux pas dans un registre du care, en ce qu’ils s’attardent souvent sur les dark
facts liés a la maladie, méme s’ils relatent des expériences imbriquées dans le regime of care,
essayant de faire tenir le quotidien avec la maladie (Moreira, 2010). Il s’agit en effet de
discours a propos de leurs pratiques d’accompagnement, mais le récit lui-méme ne constitue
pas toujours un acte de soutien, ou une délicatesse interactionnelle. Il s’inscrit dans un retour
véridique sur expériences, c’est-a-dire des pratiques qui ont pour but d’identifier des éléments
considérés comme authentiques et permettant d’établir si pas des faits, au moins des retours
sur factualités rencontrées lors de la carriére d’aidant-e.

En cela, il s’agit d’un récit conjoncturel qui n'implique pas une redéfinition morale positive de
la personne vulnérable accompagnée, ou tout au moins, qui n’a pas pour objectif central une
redéfinition positive de la personne vulnérable (Bury, 2001), ni son inscription dans un registre
anthropologique dispositionnel. Plutot, il s’agit de revenir sur I’'accompagnement au quotidien
et certains épisodes rencontrés lors de cette coexistence. Parfois, le récit proposé par les
accompagnant-e-s dépeint méme plutét négativement les battant-e-s et s’oppose plus
explicitement a I’effort produit par la Ligue Alzheimer en ce sens. L’extrait suivant illustre bien
les résistances de la présidente de la Ligue face au discours moins positif des aidant-e-s. Il est
intéressant de noter par ailleurs que le discours d’Armand qui suit est proposé plus tot dans
le parcours de la maladie (décembre 2018) et que lors de la réunion de mars 2019, Solene ne
rejettera plus le discours sur I'accompagnement et I'image de la maladie qu’il véhicule, se
contentant d’essayer d’inclure Judith dans le récit. L’évolution des troubles rend plus
complexe le maintien des battant-e-s dans une anthropologie valorisée et renforce la focale
sur les vulnérabilités :

La discussion suivante fait suite au retour de Louis face a des difficultés rencontrées lors
de courses domestiques. Jacques s’adresse alors a Judith pour savoir si elle effectue ses
courses elle aussi, mais Armand répond a sa place et dirige sa réponse a I’assemblée et
non vers le battant qui posait la question.

Armand : « Non, non. Elle ne fait plus rien du tout toute seule... Il le dit d’un air
catégorique. Elle n’a plus la notion de I'orientation ... Et avec la vue ... Quand elle est
fatiguée elle ne voit méme plus les portes, elle rentre dans les murs ... il fait ensuite une
moue pincée I'air de dire « donc bon ... ».
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Solene : « Non » ? elle parait étonnée, ouvrant de grands yeux.

Armand : « Etsi ... » sa réponse est teintée d’une forme de défi a I’égard du doute émis par
la réaction de Soléne, et colorée par ce que je ressens comme du fatalisme. Face a ce
qu’elle congoit comme un réalisme trop cynique, la présidente de la Ligue Alzheimer ironise
et entame une dédramatisation du récit de I'accompagnant, initiée par une onomatopée
potentiellement infantilisante : « Oooooh !!! mais comment on appelle les personnes qui
traversent les murs ? » Elle se tourne vers I'assemblée pour obtenir sa réponse.

Raymond : « Le passe-muraille !! » répond I'aidant qui se préte au jeu, avec le reste de
I’'assemblée souriante.

Soléne : « Judith... Elle se retourne vers elle, tu es devenue une passe muraille » | ce qui
fait rire tout le monde, Judith y compris; « Mais regarde Armand » elle se tourne plus
explicitement vers lui, « Je ne sais pas si ¢a peut réussir, mais la prochaine fois que vous
allez faire les courses avec elle, vois un peu ce qui est jouable ... ou tu as déja essayé, en
long et en large » ?

Andre : « C’est inutile d’aller faire les courses avec » ; son ton est catégorique, sec, et met
Soléne en difficulté.

Soléne : « Ah ». Elle s’arréte.

Armand : « Méme se tenir a la charrette, elle ne parvient pas a trouver les trous entre les
rayons ... ».

Soléne : « Ah ¢a c’est un autre probleme, c’est un gros bidule qu’est-ce que tu veux » ! De
nouveau, elle prend un air faussement exagéré, « quelle affaire ! vous ne trouvez pas ? »
Et tout le monde acquiesce sur la difficulté des chariots de magasin avant que Solene
continue le tour de table, aprés avoir minimisé les difficultés rencontrées par Armand, dans
le but de maintenir une image positive de Judith, ou plutét d’amoindrir I'offense que
risquait 'exposé des expériences de I'accompagnement.

Les aidant-e-s partagent donc le récit de leurs adaptations quotidiennes face aux manques de
leurs battant-e-s, leurs attribuant fréquemment un déficit d’autonomie, dans sa version
canonique, individuelle et interne (Rigaux, 2012). Leurs expériences sont a prendre au sérieux
également. Si la maladie est une « rupture biographique » pour les personnes vivant avec la
maladie d’Alzheimer, leurs proches sont aussi affecté-e-s par cette transformation, qui a un
impact sur leur quotidien mais aussi sur la relation qu’ils et elles partagent, dans nos cas, avec
leurs maris et femmes respectif-ve-s (Membrado, 1999). Cette « épreuve relationnelle »
oscillant entre autonomie et protection (Miceli, 2016) risque d’amener I'accompagnant-e a
décrire I'aidé-e comme un étre dont I'autonomie fait défaut et dont il faut s’occuper
unilatéralement, s’inscrivant alors dans une vision « canonique » de I'autonomie, a laquelle
s’opposait la vision « relationnelle » (Rigaux, 2012) :

« Dans la conception canonique de l'autonomie, celle-ci est envisagée comme une
capacité associée fondamentalement a la raison : I'individu se définit comme un atome
indépendant des autres, son indépendance étant pensée comme la garantie de son
autonomie. Dans le concept d’autonomie relationnelle I’étre n’est plus considéré comme
un isolat, c’est un étre social qui définit son étre et ses projets en interaction avec autrui.
Il se définit au sein d’un réseau d’interdépendances étant intrinséquement vulnérable dés
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lors la solidarité et la réciprocité dans le prendre soin sont pour lui fondamentales, une
responsabilité a I'égard d’autrui est au cceur de son existence. Cette autonomie
relationnelle peut alors étre généralisée a toutes les personnes dépendantes de I'aide et
des soins d’autrui contre I'approche canonique de I'autonomie qui selon sa définition
réserverait la nécessité du respect de I'autonomie des personnes capables de raison »
(Rigaux in Ennuyer, 2013 : 152).

Il arrive que les interventions fassent état du développement de I'autonomie relationnelle que
présente Natalie Rigaux : a travers précisément l'usage de certains services (aide a domicile),
produits (monte-escalier, géolocalisation), ou pratiques des aidant-e-s, les battant-e-s se
voient soutenu-e-s dans leur autonomie relationnelle. Mais ce sont souvent les limites qui sont
présentées dans le discours des proches et I'adaptation est retenue pour l'inventivité de
I’accompagnement de I'aidant-e ou pour les défis qu’il constitue. Dans les récits de ce type,
I’accompagnement y est conceptualisé comme pratique non collaborative et non réciproque,
davantage orientée vers le « faire a la place » plutdt que vers le « faire avec » (Velpry, 2008)78,
plus réciproque dans son asymétrie (Young, 2000). Si cette modalité de I'accompagnement
peut étre qualifiée de care elle s’éloigne toutefois de sa dimension de concern telle que la
définit Winnicott, traduite par I’expression « sollicitude » (Pattaroni, 2001). Celle-ci implique
la réciprocité dans les relations asymétriques comme celle d’aidant-e et d’aidé-e, visant la
possibilité d’un développement de I'humain vulnérable a travers 'accés a la parole et a
I'indépendance (Brugére, 2011). Cette attention n’apparait pas systématiquement dans les
pratiques partagées lors du suivi de 'accompagnement, bien qu’a de nombreuses reprises la
discussion des aidant-e-s porte sur la complexité d’identifier les besoins de leurs conjoint-e-s
(Honneth, 2000).

Ce constat ne doit pas disqualifier les interventions des proches dont les situations vécues
sont bien réelles. En comparant l'intervention d’Armand a celle de Judith, nous pouvons
mettre en évidence l'inscription de son récit dans un registre humanitaire (Genard, 2015),
orienté vers un retour factuel, véridique, de I’expérience de I'accompagnement, ne suggérant
pas un récit positif de la maladie d’Alzheimer, un récit de la maladie neuroévolutive
s’inscrivant dans une anthropologie dispositionnelle et conjonctive. Ce sont donc toutes ces
coordonnées de la boussole anthropologique dispositionnelle qui ne sont pas activées par le
suivi des aidant-e-s’° partagé au groupe, la plupart du temps. Il ne faudra toutefois pas, par
stigmate renversé, discréditer le discours des aidant-e-s en ce qu’il comporte une forme
d’asymeétrie : des sociologues comme Natalie Rigaux, Antoine Hennion, Benoit Eyraud, Lucie
Lechevalier Hurard, Aude Béliard et Pierre Vidal-Naquet ont démontré toutes les portées

78 Dans ses travaux sur la psychiatrie, Livia Velpry (2008) a montré que les intervenant-e-s articulaient plusieurs
facons de faire : « faire a la place » des personnes lorsque manifestement celles-ci n’ont pas la capacité de faire
; « faire avec » lorsque leurs actions ne peuvent étre faites qu’accompagnées ; « faire faire » lorsqu’elles sont
pratiguement autonomes. Nous pourrions ajouter « laisser faire », lorsque les enjeux sont faibles ou bien que
les personnes maitrisent leurs actions, autrement dit sont autonomes ; a l'inverse, « empécher de faire » ou «
dissuader de faire » lorsqu’elles se mettent manifestement en danger (Hennion & al., 2012 : 297)

7)e parle bien des retours des aidant-e-s dans le groupe des Battant-e-s et non de leurs pratiques réelles, a
laguelle je ne peux prétendre avoir assisté.
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démocratiques associées a I'accompagnement (Rigaux, 2022 ; Lechevalier Hurard, Vidal-
Naquet, Le Goff, Beliard, Eyraud, 2017 ; Hennion, Vidal-Naquet, 2012).

Par ailleurs, les partages d’expériences des aidant-e-s dans le groupe des Battant-e-s
débouchent régulierement sur des réflexions, des adaptations et des projets soucieux du bien-
étre de leurs maris et femmes. Il me faut insister car dans I'idéal participatif, tres normatif,
toute délégation empéchant sa réalisation est a proscrire®?. Ce n’est pas parce que les
interventions des aidant-e-s ne cadrent pas infailliblement a la cosmo-anthropologie
dispositionnelle, qu’elles sont machiavéliques ou mauvaises. Je tenterai d’illustrer que ces
interventions font état des frontieres du modele participatif et de son anthropologie connexe,
dans sa forme initiale, limites que fait ressortir la maladie d’Alzheimer ici interrogée en tant
gue seuil de I'inclusion démocratique dans ses modalités canoniques (Berger, Charles, 2014).
La reconstruction relationnelle pronée par toute une série d’acteurs et d’actrices, tordant
guelgue peu cette anthropologie dispositionnelle, ne va pas de soi pour les aidant-e-s qui se
sentent tout de méme bien souvent seul-e-s face a cette épreuve concréte. Il faudra donc
prendre en considération la posture d’accompagnement relatée par les aidant-e-s, ce que
n’hésitera pas a faire la Ligue Alzheimer qui déclinera également son activité autour des
accompagnant-e-s rassemblé-e-s lors des réunions.

En plus de I'opposition entre les registres anthropologiques dispositionnels et humanitaires,
je retiens de cette introduction une différence entre I'effort moral proposé par Soléne pour
Judith, et d’'une certaine maniere |'absence d’une telle précaution interactionnelle dans les
retours véridiques propres aux situations d’accompagnement. On observe également une
pluralité d’éventualités au niveau des qualités de la co-présence et de l'identité positive ou
négative du ou de la battant-e qui résultent de I'intervention. Nous avons jusqu’a présent isolé
parmi celles-ci un effet moral positif ou négatif a la situation, et nous avions également
mentionné la possibilité de défendre un récit alternatif au sujet des personnes malades. Un
dernier extrait aborde de front les possibilités d’effets externes aux rencontres, des
possibilités qui pour beaucoup seraient les seules a étre considérées comme politiques.

2.5.4 Un activisme en tension : le cas du mythe de la maladie d’Alzheimer et de la
cote d’Ans

De fait, il est encore utile d’insister sur la dissonance relative aux débouchés de ces rencontres,
et plus précisément sur les effets politique du groupe des Battant-e-s. Nous avons déja
succinctement abordé cette distinction en présentant l'intervention de Judith comme étant
associée a son propre récit identitaire ou a son identité morale, des visées que j'ai qualifiées
a la hate de privées, ou bien a un discours plus large de la maladie d’Alzheimer, orientation
aussi rapidement définie comme publique en ce qu’elle excéde Judith et Armand. Cette
opposition différencie un enjeu individuel et un enjeu politique participatif « canonique » tel
que présenté dans le chapitre précédent (soit un enjeu de publicisation). Pour mieux saisir
cette dissonance, je propose de quitter la réunion que nous suivions jusqu’a présent et
d’invoquer un épisode observé quelques jours apres la diffusion par une chaine télévisée

80 Comme nous le verrons par la suite, c’est d’ailleurs sur base de ce manquement a la posture participative que
seront rejetées par la Ligue Alzheimer certaines des demandes émanant des aidant-e-s.
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publique belge d’un documentaire intitulé « le mythe de la maladie d’Alzheimer ». A nouveau,
nous sommes en tout début de réunion.

- 2.5.4.1 Une gronde collective...

Tres vite, au lieu de commencer la réunion par I'ordre du jour, la conversation s’initie
naturellement au départ d’un sujet commun : ledit documentaire, que I'ensemble des
participant-e-s a visionné, battant-e-s comme aidant-e-s. Conséquemment, un tour de table
s'improvise, et les esprits y apparaissent échauffés. Trois critiques principales : le fait de
représenter trés majoritairement des personnes agées et d’occulter les patient-e-s jeunes et
actif-ve-s, le fait de ne pas avoir invité la Ligue Alzheimer a donner un message alternatif, et
le titre qui sous-entend que la maladie d’Alzheimer puisse étre un mythe.

C’est Jacques qui évoque en premier le sujet et s’étonne de I’'absence de consultation de Ia
Ligue Alzheimer : « j'ai été eff-... affectivement étonné que la Ligue Alzheimer n’y soit pas
présente ». Par la suite, ce sont principalement des aidant-e-s qui esquissent leur sentiment
de choc a I'idée du mythe : « venez vivre une semaine le « mythe » (elle mime les guillemets)
chez nous, vous verrez », dira Aline par exemple. Je remarque que Baptiste, son mari, s'il
semble attentif a la discussion, n’y réagit pas de maniere véhémente, alors que sa femme
semble trées remontée. Jacques regrette que le documentaire ne soit pas objectif et ne
représente pas, par exemple, de Battant-e-s. L'opinion partagée, n’est pas, pour Aline,
Armand et Jacques la plus représentée et, le groupe déplore que I’on donne la parole a « ceux
qui crient le plus fort ». A part le premier couple de la vidéo, les personnes présentées ne sont
gue des personnes agées décrites par I’assemblée comme grabataires, ce qui n’est pas I'image
gue les membres de cette réunion se donnent et veulent transmettre.

On apprend assez vite qu’en réalité le premier couple du documentaire est un couple de
battantes du groupe de Bruxelles, mais qu’elles ne sont pas présentées comme telles dans la
vidéo, ce qui met la présidente de la Ligue Alzheimer dans I'embarras. Malgré cela : « on fait
partie d’'une minorité » rétorque Aline. Je comprends donc que le groupe des Battant-e-s, tel
que défini par les personnes intervenantes, ne se sent pas représenté par le documentaire. La
présidente de la Ligue aborde alors le danger d’étre filmé et utilisé par la suite ... comme elle
estime que I'a été le couple des battantes de Bruxelles. Elle s’aligne aussi sur I'idée que le
documentaire ne laisse pas transparaitre une bonne représentation de la maladie et se
demande tout haut, timidement et sans réelle volonté, s’il ne faudrait pas réagir. Je la sens un
peu tatillonne a ce niveau, elle qui est a son habitude une oratrice passionnée.

Jacques intervient a son tour et manifeste I'envie de répondre au documentaire : « Oui c’est
d’ailleurs pour ¢a que jJaméne le sujet, comment est-ce qu’on va réagir ?! ». Il est suivi par
I’ensemble du groupe qui entame ouvertement une réflexion sur les stratégies a adopter, a
I'instar d’Aline : « oui il faudrait réagir, et sans trop trainer ». Méme Maxime confirme ce
besoin de réaction : « absolument » dit-il en hochant de la téte. Un peu submergée par les
demandes du groupe, Soléne appelle au silence et propose d’écrire un manifeste qui mette
en avant I'idée d’inclusion des individus concernés. Elle refroidit cela-dit d’emblée les ardeurs
du groupe en le mettant en garde : « j’ai I’habitude des combats que personne n’écoute et je
ne voudrais pas vous fatiguer ... ». Elle tempére 'activisme pour le bien-étre des participant-
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e-s. Jacques, trés décu, fait la moue: « .. oh .. a ce point-la? » .. avant de réinsister,
déterminé « mais quand méme, il faut essayer ». Héloise, la femme de Maxime, le rejoint :
« oui ... ¢ca n"est pas avec ce documentaire que I'on va donner une image moins affreuse de la
maladie ». Maxime glisse méme a ce moment, comme pour compléter : « on est des battants
guand méme », ce que personne ne semble relever.

La volonté d’une action politique, collective et publique, se dessine a partir de I'opposition au
documentaire diffusé sur la chaine publique nationale. La présidente de la Ligue demande
alors : « bon... pour fonctionner de maniére constructive ... qui pour réagir, levez la main ».
Tou-te-s les battant-e-s, sans hésitation, leévent leur main, rejoint-e-s par leurs aidant-e-s. En
tant gu’ethnographe du politique qui au fur et a mesure du terrain réévalue ses attentes, je
suis piqué au vif : quelque chose d’indéniablement politique est en train de se tramer.

- 2.5.4.2 ... et un enjeu individuel

C’'est a ce moment précis que Maxime interrompt |'activité et décontenance le projet
émergeant : « Je parle quatre langues. Frangais, allemand, néerlandais et anglais ». Son ton
est assuré et il ne semble pas conscient d’interrompre la situation avec des propos dont on
peut douter de la pertinence interactionnelle. Le groupe se fait tout d’un coup silencieux, le
temps d’opter pour la réaction a adopter face a cette remarque répétée lors de plusieurs
réunions par le battant, et particulierement lors de la rencontre précédente. En début de
séance, j'avais déja repéré les conciliabules de Maxime et Héloise, I'aidante parlant tres
doucement, permettant au couple de se réajuster, invitant Maxime a contenir ses remarques
pour que la discussion continue, ou en lui expliquant doucement, en lui prenant la main, que
le sujet était autre.

Apres ce trés bref moment de stupeur collective face a I'intempestif polyglotte, Solene réagit
rapidement en s’appuyant sur sa remarque : « Mais voila, tout a fait, il faudrait dire ¢a, on est
capable de parler plein de langues et il faudrait mettre en avant les compétences personnelles
de chacun ! ». Belle utilisation, dispositionnelle, de ce qui aurait pu rester un écart mais est
normalisé ici. La réunion continue, et la présidente essaye de relancer la discussion ou nous
I"avions laissée. Toutefois, apres quelques tentatives entrecoupées d’interventions de
Maxime, I'effervescence militante est retombée, et le groupe se calme. Maxime, par ses
interruptions persistantes, accapare progressivement |'attention du groupe, jusqu’a ce que
I'idée d’une réaction se fasse petit a petit oublier au détriment de la mise en forme de la
réunion et de la conversation.

Que retenir de cette courte scéne en deux temps ?

Premierement, 'intention politique doit ici se concilier avec des volontés portant sur les
identités morales des participant-e-s, comme dans la timide tentative de lier I'interruption de
Maxime a la revendication qui prend forme dans I’échange décrit ci-dessus. Cette dualité,
nous l'identifions déja dans le modéle retenu pour I'activité, oscillant entre cadre
professionnel et de sociabilité, entre le sérieux « politique », le travail, et les usages du groupe
comme moment de détente ou de soutien. Que cela soit par I'organisation spatiale ou
temporelle, le groupe est a la fois pensé en lieu ouvert vers I'extérieur, portant sur des
moments qui dépassent la réunion, mais aussi vers la situation de réunion elle-méme. Comme
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lieu porté vers la société, vers autrui, mais aussi et surtout vers les situations des participant-
e-s au groupe. Davantage que dans le cas du récit de Judith, ou du récit positif au sujet de la
maladie dont elle est I'indice, cet extrait donne a voir la possibilité d’action collective émanant
des rassemblements du groupe de patient-e-s. Cette derniére est toutefois entravée par la
volonté d’inclusion de Maxime dans l'activité. La délicatesse interactionnelle qui lui est
accordée, enjeu situationnel, prend progressivement le pas sur les objectifs collectifs émanant
de la situation, comme la création d’un manifeste répondant a un documentaire s’attirant les
foudres des personnes concernées.

- 2.5.4.3 Jongler entre les deux

A l'inverse, cette attention n’est pas toujours privilégiée par I'association qui essaye de
ramener les échanges a la question commune, au « sérieux ». Une discussion « trop libre » est
une discussion au cours de laquelle, malgré le topique commun, chacun et chacune parlent
de leurs affaires respectives sans considération pour I'objet officiel de I'interaction, ou sans
s’essayer a produire une unification de leurs soucis privés. Ces moments ne semblent
déranger que les professionnel-le-s de la Ligue Alzheimer, la discussion paraissant
généralement agréable pour les battant-e-s qui s’intéressent respectivement aux histoires
singuliéres, rejoignant une forme ludique de sociabilité déja évoquée. Davantage que la
thématique, ce que refusent les professionnelles de la Ligue, ou plutét, ce qu’elles préferent
éviter, ce sont des discussions qui n’ont pas d’autre visée qu’un caractére ludique. La Ligue
Alzheimer rappelle alors I'objet de la réunion qui est un « travail, agréable mais du travail
guand méme ».

L’association jongle entre un cadre « ludique » et un cadre « sérieux » avec plus ou moins de
succes. Parfois, cet exercice de cadrage multiple est périlleux. C'est par exemple le cas lors du
sous-groupe de février 2019 pendant lequel Jacques désire aborder un sujet qu’il considére
passionnant, mais qui ne correspond en rien aux questions liées a la maladie d’Alzheimer.
Solene s’efforce de le recadrer vers le sujet défini.

Pour ce sous-groupe, nous nous installons dans la cuisine du local de la Ligue Alzheimer.
Cette derniere n’est pas tres grande et nous nous serrons autour d’une petite table carrée.
Jacques est installé en face de moi. Il est le plus proche de la fenétre, qui troublera son
attention. Louis est a ma droite et Judith et Sylvie sont @ ma gauche. Soléne est entre Judith
et Jacques. Maxime cependant n’est pas encore présent, Soléne s’en étonne. Et en effet, il
est resté avec les aidant-e-s pour le moment, « on ne va pas insister » commente Solene.
Mais « reprenons nos habitudes » commence la présidente, « réfléchir ensemble ! ». Cet
idéal de réflexion collective pourrait bien s’apparenter a une activité que I’'on pourrait
qualifier de délibérative. L’acte lui-méme proposé (réfléchir) est associé au modeéle d’un
individu rationnel et capable dans lequel la Ligue cherche a (ré)inscrire les battant-e-s.
Mais dés le début, la réunion est perturbée par des envies moins studieuses de la part des
battant-e-s. De fait, Jacques nous interrompt trés vite pour proposer un « petit préalable »
en indiquant la fenétre : « cet endroit-ci il y a le train qui passe ... qui relie Bruxelles et ...
moi j’aime bien les trains et ... ici c’est la c6te d’Ans... c’est un lieu mythique pour moi ».
Les battant-e-s et Soléne réagissent en marquant leur intérét pour la remarque (Ah oui,
Oh, Ah bon, Sapristi), ce qui motive Jacques a continuer : « c’est le chemin de terre qui va
le plus plus loin ... euh, le plus haut pour faire la montée ... et ca date déja du siecle passé
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ou on a mis les machines a vapeur, chargées ... voila petite information ferroviaire ». Le
groupe marque encore une fois son intérét pour cette anecdote a propos de nos chemins
de fers belges, Solene également, méme si son intérét apparent est vite entaché par sa
volonté de ne pas laisser Jacques diverger : « d’accord... Dis Jacques tu veux bien te mettre
la ? elle montre une autre chaise, car tu es a contre-jour et je ne te vois pas bien... ».
Jacques s’exécute, et se rend compte que sa nouvelle position ne lui permet pas de voir le
train ... « Voila qui est mieux » se réjouit Soléne ... « Sauf que moi je ne vois pas le train... »
se plaint dans un demi-rire Jacques, rejoint par le reste des battant-e-s. « Oui mais tu ne
le voyais quand méme pas avant ... mais on fera une petite pause ou tu peux aller le voir
si tu veux ... mais c’est vrai que la cote d’Ans est fameuse ... » « Oui ! Je vais peut-étre me
mettre 13, peut -étre que je peux voir la cote et la réunion » il montre une autre chaise
disposée de biais de laquelle il voit la table de réunion et la fenétre. Soléne lui répond de
maniére autoritaire « je ne crois pas, non ». « On va voir » conclut pacifiquement Jacques
sans fermer la possibilité. A ce moment, Héloise passe la téte par la porte et ameéne
Maxime

Nous rencontrons une résistance de la part de Jacques a une thématique et un cadre politique
plus « sérieux » et marqués par la concentration. Solene passe outre la thématique que
Jacques entreprend d’initier, mue par une volonté de poursuivre 'activité studieuse de
réflexion collective attendue du sous-groupe. De fait, la thématique est rejetée car le cadre
« sérieux » de I'activité I'’emporte sur le cadre d’accompagnement, marqué par la satisfaction
des valeurs individuelles. Il est plus important pour la présidente que Jacques soit assuré de
suivre la réunion de maniére concentrée. Avec Maxime, c'est a l'inverse le cadre
d’accompagnement qui prime sur les prétentions politiques et épistémiques de I’activité.

Soléne accueille Maxime et lui propose un siége. Pendant ce temps-la j'échange a propos
des voies ferrées avec Jacques et Louis. Pendant que Maxime s’installe, les conversations
informelles vont bon train (sans mauvais jeu de mots). Soléne essaye alors de revenir a la
conversation du tracé ferroviaire mais perd un petit peu ses interlocuteurs en utilisant un
mot trop complexe. Jacques semble désarconné : « Tu veux dire que le chemin de fer passe
la?» « Je suppose ... » commence Solene, elle aussi un peu perdue, devant donner de la
téte a Maxime qui décide a ce moment, comme pendant le reste de la réunion, de se lever
et de retourner chez les aidant-e-s. Elle interrompra la conversation pour s’occuper de
contenir les mouvements du battant.

Solene jongle donc entre les volontés de travaux sérieux et la nécessité d’accompagnement.
Le reste de la réunion est sur le fil également. Jacques se redéplagant pour mieux voir le train
et Maxime se levant constamment pour faire 'aller-retour entre les deux salles ou discutent
les sous-groupes. Nous verrons plus tard comment cet incessant remaniement de la situation
peut aller jusqu’a I'empécher. « Au travail » propose pourtant Louis, dont c’est le premier
sous-groupe. L'activité reprend alors son cours, orientée vers la question de I'annonce du
diagnostic.

Nous pouvons distinguer a partir de ces extraits différents enjeux en fonction de leur échelle
situationnelle, privée, ou publique. Il est maintenant temps de synthétiser les apprentissages
de cette premiére immersion empirique.
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Vighette anglaise : quand I’ambiguité vire au surréalisme

Egalement, il arrive que cela ne soit pas la superposition de régimes qui perturbe mais bien la rapidité
et le surréalisme de I'enchainement de ces cadres. Le ludique, la volonté de passer un moment
agréable, viennent éteindre le feu de revendications en cours d’élaboration.

Dans le méme sens, la réunion du Donmentia Forum aura été pour le moins curieuse. Elle se déroule
dans un réfectoire d’hopital et accueille une trentaine de participant-e-s concerné-e-s par la maladie,
mais je ne pergois lors de cette réunion aucune revendication ou discussion politique et aucune
possibilité d’expression de la part des membres qui ne font qu’observer passivement, avec thés et
gateaux, les deux intervenant-e-s®'. Ces intervenant-e-s par ailleurs traitent de sujet qui sont étrangers
a la maladie d’Alzheimer. Quand tout a la fin, proche de moi, une personne d’un certain age se leve et
se met a déclamer une longue plainte politique envers la NHS (National Health Service, NDLR), toute
I"assemblée répond a sa criée, approuve, tape du poing sur la table, comme si la révolte grondait tout
a coup, apres qu’aient été évoqués des sujets tout a fait différents autour de nos si innocentes
patisseries. Je suis pour le moins décontenancé (et je le suis a chaque écoute de cet extrait), mais le
plus surprenant reste a venir. A la fin de cette intervention, qui méle plainte, recommandations de
documentation, volonté de « ne pas se laisser faire ou de se laisser endormir parce qu’on est déja trop
occupé-e-s a faire de son mieux » et qui se termine chaudement applaudie, une petite cloche tenue
par I’animatrice retentit. Cette cloche résonne quasi instantanément a la fin du discours militant et, lui
faisant suite, I'animatrice demande I'attention de tout le groupe. En effet, elle annonce avec un large
sourire qu’elle vient d’apprendre que c’est I'anniversaire d’une participante : « Guys, I just heard it’s
Meredith’s Birthday » ! « is it ?! » demande la personne qui vient de faire son intervention visiblement
charmé par la perspective et se tournant vers ladite Meredith : « Yes it is » sourie-t-elle en mimant
quelqu’un de trés important » (Meredith !l s’exclament plusieurs personnes), et la personne qui vient
de finir son speech tonitruant reprend de plus belle, mais cette-fois en chantant « Happy Birthday »
suivi par toute I'assemblée. Les poings tapent sur les tables et les applaudissements reprennent,
célébrant la bonne ambiance et non la révolte cette-fois. Trois minutes plus tard, d’un coup, les
participant-e-s se levent et tout le monde se dit au revoir en riant, pendant que je reste, seul, encore
assis et un peu incrédule.

2.6 Des dissonances et de leur heuristique : conclusion du premier
acte empirique

S’il était inconfortable lors de mes premieres observations, le décalage entre enjeu interne a
la situation et enjeu la dépassant devient essentiel a mon analyse. Il m’oblige a interroger les
interactions entre les effets moraux, politiques, individuels et collectifs se révélant in situ, tout
comme il m’incite a conceptualiser avec plus de nuances ce que je qualifie de politique. Il
m’appelle enfin a sonder les citoyennetés en actes, s’attachant a ces échelles plurielles, allant
du microsociologique (la réunion comme situation), au méso et macrosociologique (la
modification d’environnements extérieurs a la réunion, privés ou publics ; la modification de
représentations symboliques). Il s’agit d’un autre angle analytique qui se dégage de I'’empirie :
celui opposant des enjeux que je qualifie en I’état de situationnels, liés notamment a I'identité
morale de la personne concernée en réunion et au maintien de la condition de félicité, des
enjeux transactionnels privés, liés aux effets externes sur la transaction entre un individu et

81 |nitialement, ce groupe de patient-e-s était associé au projet DEEP, mais ce n’est plus le cas. Il est maintenant
identifié comme une association caritative.
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son environnement a partir de la réunion, ou des enjeux transactionnels publics, liés a des
effets externes portant sur une échelle dépassant l'unique situation personnelle de la
personne présente en groupe, des enjeux que je choisis de qualifier de représentationnels.
Ces horizons émergeant de ce que jai ressenti comme une « dissonance politique » peuvent
s’inscrire dans un registre dispositionnel ou dans un registre humanitaire.

Synthétisons ces différentes orientations tout en introduisant les chapitres a venir.

Au cours de cette recherche visant initialement a comprendre les effets politiques et moraux
des activités associatives et a interroger les articulations entre crédit et savoirs en interactions,
j’ai rapidement réalisé que je ne suivrais pas des assemblées politiques « classiques », fondées
sur des délibérations et arguments rationnels, tels que les modeles théoriques de philosophie
politique et I'argumentaire dispositionnel de |’association pourraient le laisser penser.
Rapidement, j’apergois que les mouvements de patient-e-s vivant avec la maladie d’Alzheimer
tels que celui des Battant-e-s, bien qu’inspirés du modele participatif et de ses ambitions,
semblent assumer plus qu’une simple mission politique, et, il faut le reconnaitre, dans
beaucoup de cas, moins qu’un idéal participatif tel gu’il est usuellement conceptualisé.

Plus car, de fait, I'ordre des interactions et les activités proposées lors de ces rencontres sont
profondément faconnés par la maladie d’Alzheimer elle-méme et par le besoin
d’accompagnement des personnes rejoignant ces espaces. Ces deux objectifs - I'objectif de
participation, orienté vers les capacités de I'individu, et |'objectif d'accompagnement, de care
ou de soutien, naissant d’'une volonté de combler les incapacités de I'individu - génerent un
travail interactionnel spécifique visant a inclure et éviter les difficultés des personnes atteintes
de démence dans l'interaction, quels que soient leurs symptomes. Moins, car les effets publics
et explicitement politiques ne se donnent pas a voir si aisément, et que les débouchés
canoniques de |'activité politique ne semblent étre ni la priorité des participant-e-s, ni les
enjeux les plus saillants.

En investissant le terrain, jai donc ressenti et observé une série de tensions associées a la
pluralité des usages du groupe, et des différentiels de registres anthropologiques attribués
aux battant-e-s. J’ai cherché a illustrer au cours de ce deuxieme chapitre deux axes
synthétisant les dissonances éprouvées lors de la confrontation a I’empirie, I'un en rapport a
I’anthropologie sous-jacente et a l'identité morale des personnes vivant avec la maladie
d’Alzheimer au sein du groupe, I'autre concernant la diversité des portées de l'activité.
Précisons d’emblée les axes retenus et leur implication dans la structure analytique a venir.

2.6.1 Puissances et vulnérabilitésau coeur de la participation: registre
anthropologique

Nous avons retenu avec Jean-Louis Genard I'existence d’un registre anthropologique au sein
duquel il est attendu des individus de se mouvoir des incapacités aux capacités :

« Toujours dans I'entre-deux de I'empirique et du transcendantal, I'homme est bien sGr
fragilisé, mais il n’est jamais non plus sans ressources, éventuellement latentes et dés lors
a activer. Toujours vulnérable (et appelant donc attention et sollicitude), mais jamais
totalement démuni (et exigeant donc rappel a la responsabilité et a la reprise en main de
soi), tel est le visage de I'individu du continuum anthropologique contemporain (...) Au
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regard donc de ces nouvelles coordonnées anthropologiques, chacun se trouve a tout
moment, dans sa fragilité, susceptible de basculer, de décrocher, mais en méme temps,
chacun possede toujours des ressources qu’il s’agit de déceler, et sur lesquelles il faut
s’appuyer. L'individu contemporain se trouve donc invité a reconnaitre ses manques, a
vivre avec ceux-ci, a assumer ses faiblesses, mais aussi a se prendre en charge, a s’en
sortir, malgré ses manques. A prendre donc conscience de ses ressources, de ses capacités
qui, peut-étre, se dissimulent derriere sa vulnérabilité, avec donc comme horizon
normatif la capacité de se prendre en charge, de s"assumer, d’'étre responsable de soi, de
s’en sortir, de pouvoir étre autonome » (Genard, 2009 : 6 - 8).

Cette conjonctivité implique le développement d’une anthropologie capacitaire que la
sociologie aborde de maniére innovante a partir des années 1990 (Genard, 2008) outillée de
I’"héritage du philosophe frangais Paul Ricoeur, en opposition aux courants déterministes :

« On avait bien des outils comme les compétences dispositionnelles mais évidemment ce
n’était pas du tout la compétence telle qu’on pouvait I’envisager depuis Ricoeur comme
capabilité, comme orientation vers la morale, comme faisant face a I'incertitude qui pour
nous est devenue une notion centrale, notamment pour mettre en échec la toute-
puissance du déterminisme » (Boltanski in Genard, 2008).

C’est avec I'anthropologie capacitaire de Paul Ricoeur que se définit plus explicitement
la teneur de ces capacités et compétences qui, dans le modéle de Jean-Louis Genard,
n’est pas explicitée. L'anthropologie ricoeurienne identifie quatre capacités basiques
gu’il traite en dénominateur commun de I’humanité : dire, se raconter, agir et s’estimer.

« D’un autre c6té, I'anthropologie de I’'homme capable de Ricoeur a fourni aux sciences
sociales de quoi enrichir substantiellement leur propre anthropologie capacitaire, c’est-a-
dire leurs présupposés anthropologiques sur ce dont les hommes sont capables ou pas.
C’est d’abord en mettant I'accent sur un ensemble de pouvoirs de base de I'homme
capable (les quatre capacités fondamentales - je peux parler, agir, raconter, me tenir pour
responsable - exposées dans Soi-méme comme un autre) que Ricoeur apporte une
contribution importante de ce point de vue » (Breviglieri, 2012 : 35).

En plus d’adresser la teneur des dispositions, I"anthropologie capacitaire de Paul Ricoeur a
pour originalité de pallier un oubli de la philosophie morale (Sautereau, 2015). Pour Cyndie
Sautereau, le philosophe permet de penser la vulnérabilité alors méme qu’elle est
classiguement délaissée en raison de la domination du paradigme individualiste de
I"autonomie, de « I'oubli du corps » et de la « dénégation de I’affectivité » au détriment de la
raison (ibid.). Le modéle ricoeurien présente I’humain comme par essence tiraillé entre
vulnérabilité et puissance, incapacité et capacité, rejoignant cette fois I'analyse de Jean-Louis
Genard (2013) en termes de conjonctivité anthropologique :

« En effet, 'anthropologie philosophique que développe Paul Ricoeur fait place a la
vulnérabilité méme si, il faut le reconnaitre, c’est avant tout une anthropologie de I'agir
humain qu’il nous a léguée. Ainsi, bien qu’il ne fasse pas de la vulnérabilité son point de
départ, Ricoeur nous montre qu’il est impossible de penser I'agir humain sans penser
également I’expérience de la vulnérabilité. “L’individu se désigne comme homme capable,
écrit-il, — non sans qu’il faille ajouter... et souffrant, pour souligner la vulnérabilité de la
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condition humaine.” Ricoeur met par la méme de l'avant I'envers des capacités
humaines » (Sautereau, 2015 : 2).

Son modele capacitaire, conceptualisé principalement dans « Soi-méme comme un autre »
(2015) et actualisé au sujet de la souffrance morale dans un article intitulé « La souffrance
n’est pas la douleur » (2013), invite a insister quant a I'aspect relationnel, le rapport a I'autre
et I'importance de I'estime d’autrui dans la possibilité des capacités individuelles. Ricoeur
pense la souffrance morale comme « I'atteinte a I'intégrité du moi que provoque la diminution
de la capacité d’agir » (Leconte, 2009).

Comment le lier a ce que j'ai jusqu’a maintenant dégagé de l'introduction empirique ?
Premiérement en considérant les capacités et compétences pragmatiquement, c’est-a-dire en
ne restant pas influencé par le vocabulaire de I'approche médicale canonique au sujet
d’Alzheimer pour qui les capacités sont définies autour de la mémoire, du discernement, de
la raison ... bref, qui partagent les définitions cartésiennes de l'individu rationnel (Rigaux,
1992) tel le modele anthropologique dispositionnel identifié par Jean-Louis Genard.
Davantage, cela a été précisé, il convient d’identifier dans la pratique les capacités,
compétences et vulnérabilités agencées. Autrement dit, il y a lieu d’étudier comment la
dispositionnalité se travaille dans ce milieu choisissant de faire « le pari du sens », soit un
milieu se défaisant d’une définition purement individuelle, cognitive, de la démence, tout
comme il convient de s’interroger sur la teneur des dispositions traitées. Avec Ricoeur, nous
pouvons dans un premier temps orienter nos attentions vers les capacités a dire, se raconter,
agir et s’estimer, bien que nous n’utilisions ce modele qu’en tremplin analytique.

Et au cours de ce deuxieme chapitre, une série d'impuissances ont bien été relevées. Judith
par exemple rencontrait des diffcultés a s’exprimer, notamment a son sujet, et elle est
présentée par Armand comme n’arrivant pas a agir dans son environnement. Le groupe des
Battant-e-s a également peiné pour réagir face au documentaire télévisé mentionné, peu
heureux de la maniére dont celui-ci les dépeignait. En considérant ces éléments a partir des
piliers capacitaires du modele ricoeurien, on peut assimiler ces difficultés aux impuissances a
dire, se raconter, agir et s’estimer des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer. Il
convient donc de s’outiller de I'« autre face de I’anthropologie positive de I'agir » (Worms in
Zaccai-Reyners, Marin, 2013) pour pouvoir comprendre au mieux les lieux empreints de
vulnérabilité que nous avons suivis. Si Ricoeur lie ces impuissances a la souffrance morale, je
ne vais que modérément emprunter cette voie®? pour davantage étudier comment, et a
quelles échelles, les rassemblements associatifs se définissant également en tant qu’espaces
de soutien aspirent a faciliter le passage de I'impuissance a la puissance des membres, passage
gu’avec Jean-Louis Genard on associe a la conjonctivité dispositionnelle (les dispositions
émergeant pragmatiquement des pratiques étudiées).

Aussi, la premiére ambivalence retenue oppose un registre humanitaire et un registre
dispositionnel. Dans un registre humanitaire, la possibilité de réactivation des capacités et
compétences n’est pas envisagée et la réduction de la souffrance morale se fait par autrui,
sans attente envers lindividu. Dans un registre dispositionnel, cette réduction implique

82 |’anthropologie ricoeurienne et sa constituante rationaliste et individuelle n’étant que d’un usage limité dans
le domaine de la maladie d’Alzheimer (Rigaux, 2013).
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I'individu concerné. Je serai donc attentif aux registres anthropologiques, humanitaires ou
interventionnistes®? et dispositionnels mis en place dans les efforts visant la puissance des
membres du groupe. L'un ne défend pas I'inscription du public des battant-e-s dans un registre
anthropologique capacitaire et rapporte I'individu a une série d’incapacités, dont la prise en
charge est partagée au groupe (Demailly, 2009). L'autre est auxiliaire de la volonté de
considérer la personne comme étant toujours potentiellement capable, malgré la nécessité
d’agencement relationnel pour soutenir ces capacités®*. Ces deux registres situent I'individu
vivant avec la maladie d’Alzheimer d’un c6té et de I'autre de I'extremum que nous évoquions
avec Jean-Louis Genard. Le premier tend a étre disjonctif et disqualifie la personne vivant avec
la maladie d’Alzheimer en tant qu’individu capable, le deuxieme réaffirme la conjonctivité
anthropologique et repensera collectivement la responsabilité de réactivation des capacités
de l'individu. Le registre interventionniste ou humanitaire légitime une posture de |'aidant-e
qui décide pour autrui, alors que le registre dispositionnel ambitionne de permettre a
I'individu de s’exprimer pour lui, au moyen de sa participation personnelle (Zask, 2011). Nous
le verrons, les possibilités de réactivations capacitaires (la dispositionnalité) seront
considérées largement au sein du groupe des Battant-e-s, en ce que les attentes individuelles
seront reportées sur le collectif au sein du groupe en tant qu’environnement aspirant a la
capacitation des personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer (en situation, et en dehors).

A l'inverse, les aidant-e-s véhiculent régulierement a travers leurs récits une image de la
maladie basée sur la dépendance et la vulnérabilité subies. Les sujets abordés, les étapes
retenues, les corrections apportées, ameénent a reconsidérer I'optimisme du profil des
battant-e-s dépeint par la Ligue Alzheimer a travers ses interventions, mais aussi son
appareillage technique (PV, tour de table, espace de parole ..). Leurs discours relatent
majoritairement les interventions et attentions portées pour leurs conjoints et conjointes. Ce
gue manifeste I'analyse du groupe des Battant-e-s n’est ni la victoire ni la défaite de I'une de
ces formes anthropologiques. De fait, apres avoir identifié cette premiére dissonance, le
présent travail illustrera essentiellement les efforts mis en place pour résoudre la tension
entre les anthropologies plurielles des pratiques et récits de ces associations. Mais il est
encore possible de préciser ce geste analytique.

2.6.2 De la conjonctivité des puissances citoyennes ?

L'hypothése capacitaire ricoeurienne stipule que la souffrance (morale) réside dans
I"amoindrissement de la puissance d’agir. Le philosophe en identifiera les diminutions dans
chaque registre des quatre degrés d’efficience théorisés dans son ouvrage « Soi-méme
comme un autre » : dire, se raconter, faire et s’estimer (2013). Rapprochons librement ces
différents registres de la participation citoyenne, et de ce que I’on a pu déceler au cours de ce
deuxiéme chapitre. Sans prétendre a une exégéese de |'ceuvre ricoeurienne, ni maintenant ni
au cours des chapitres a venir, son modeéle capacitaire inspire la structure d’analyse qui suit,
en ce que les capacités identifiées a travers mes observations se rapportent sensiblement a
sa pensée (sans en épouser la rigueur philosophique).

83 Je me référe ici aux registres de I’action relationnelle de Lise Demailly (2009). Ce registre de I'intervention
considere gu’il faut « faire pour, surveiller, faire a la place » de la personne accompagnée.
84 Gj je tire le modeéle de Lise Demailly jusqu’au bout, il s’agit alors du registre de 'accompagnement et du soutien.
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J'aborderai dans un premier temps l'inscription des battant-e-s dans un registre dispositionnel
au départ de I'agencement par I'assemblée de la puissance de dire et de se raconter des
personnes atteintes de la maladie d’'Alzheimer. En effet, avec les difficultés
communicationnelles de Judith, nous avons été introduits a un effort collectif dirigé vers la
réduction de la souffrance morale liée a I'impuissance a dire des battant-e-s. A partir de cette
puissance a dire, que j'étirerai en une puissance a signifier, j’aborderai ce que I’environnement
réalise pour composer les puissances de se raconter des individus présents. Ce geste peut étre
opéré plus ou moins dispositionnellement, comme avec Judith lorsque I'on organise
collectivement le dire et le récit. Il peut aussi étre opéré de maniére interventionniste quand
le ou la battant-e est uniquement raconté-e par, sans volonté de I'inclure et de co-construire
son expression, ou son récit. Similairement, il peut I’étre a une échelle large, comme le récit
de I’émission « Questions a la Une » qui dérange car il n’inscrit pas les personnes vivant dans
la construction de ce récit non dispositionnel, les écartant d’'une possibilité de se raconter
collectivement ; comme il peut I'étre a une échelle situationnelle a I'instar des efforts pour
exprimer quelque chose avec Judith.

En m’intéressant initialement au dire et a I’acte narratif, je prioriserai cette premiére échelle
et je m’outillerai conséquemment d’Erving Goffman et des travaux s’en influencant afin
d’étudier les puissances de dire, signifier et se raconter, agir et s’estimer en situation. Cela
m’amenera a identifier un premier volet de capacités et compétences citoyennes, en situation
participative (Berger, 2009), dans le cas spécifique d’un public vivant avec la maladie
d’Alzheimer. Aussi, dans le vocabulaire et les modalités organisationnelles de la Ligue
Alzheimer, il est considéré sans trop de pincettes que les battant-e-s peuvent et savent
s’exprimer, se raconter et se muer en acteurs et actrices. J'assimile cette présupposition de
capacité légitimant la participation des personnes concernées a I’agencement transactionnel
avec leur environnement a la puissance de faire ricoeurienne, que cette derniéere soit utilisée
pour l'individu dans I'’enquéte au sujet de son propre soin par exemple, ou qu’elle soit
reportée a I’échelle d’un environnement plus large lorsqu’elle concerne la représentation de
la maladie. Cette puissance de faire, que nous lierons a la notion d’agentivité, est un enjeu
crucial de l'accompagnement, mais elle peut aussi étre associée plus largement a
I’organisation collective d’un vivre-ensemble a différentes échelles. C’est en me rapprochant
d’une sociologie pragmatiste inspirée de John Dewey que nous aborderons ces points (Rigaux,
2022).Depuis I'agencement de puissances situationnelles, j’étudierai les possibilités d’effets
sur la puissance du faire des personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer, sur leurs
puissances transactionnelles.

Voila qui m’arme pour préciser la teneur de la dispositionnalité, ces pouvoir-faire, capacité, et
savoir-faire, compétences que définissent Génard et Cantelli (2008). Toutefois, cette volonté
dispositionnelle pourra prendre des voies multiples, chacune rencontrant une série de
résistances. Ces puissances se conjugueront de fait situationnellement ou
transactionnellement, de maniére privée ou publique. Les dispositions, les puissances visées
en et par la pratique associative, bien qu’associées initialement au dire, se raconter, agir et
s’estimer, seront surtout considérées a partir de la teneur pragmatique et des portées
respectives sur la situation, I’environnement de I'individu ou I’environnement du public et des
compétences et capacités qui y sont associées.
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2.6.3 Des puissances situationnelles, transactionnelles privées et
représentationnelles

Les rencontres étudiées accordent donc aux registres dispositionnels et humanitaires
différentes ampleurs.

Avec l'intervention de Judith, nous avons par exemple observé un travail qualifié jusqu’a
maintenant de moral, se limitant de prime abord a l'identité morale de la battante en
situation. J’étudierai en premier lieu les efforts visant les capacités de se dire et de se raconter
en situation. Afin d’éviter tout logocentrisme et de faire découler de la parole toutes les autres
puissances, le dire sera considéré en tant que signifier, ce qui aura comme corollaire de
pleinement pouvoir se saisir des outils goffmaniens et des sociologies et anthropologies de la
communication s’en inspirant (Berger, 2018 ; Goodwin, 2018). Se raconter sera compris
comme le récit identitaire qui émane de la réunion, sans correspondre pleinement a I'exigeant
modele de I'identité narrative ricoeurienne, mais en ne se bornant toutefois pas non plus a
I'identité interactionnelle goffmanienne, temporellement limitée. Jinterrogerai par
conséquent ce qui est mis en place pour permettre a tou-te-s les interactant-e-s de rejoindre
et de faconner la situation. Le travail proposé par I'association pour faire s’exprimer Judith
tente de garantir collectivement la puissance de signifier et de se raconter de la battante, en
situation, ce que le retour d’Armand ne vise pas. L'attention pour Maxime lorsque la
discussion porte sur le documentaire se destine principalement a des effets situationnels et
néglige de ce fait les possibilités de se raconter en tant que collectif.

De ces efforts situationnels allant du signifier jusqu’au fait de se raconter, on sera amené a
s’intéresser aux enjeux potentiels de ces derniers quant a l'environnement externe des
battant-e-s, apprécié en tant que transaction pragmatique. Ce faisant, j'interrogerai le rapport
autorisé depuis ces lieux entre narrativité et agentivité. Toutefois, I'empirie invite également
a distinguer la transaction privée entre un individu et son environnement (par exemple,
Judith), et celle entre un public et son environnement (par exemple, les personnes atteintes
de la maladie d’Alzheimer a un age précoce). L'articulation entre récits identitaires et
agentivités que fagonnent les activités suivies sera interrogée depuis les possibilités
situationnelles pour les individus et/ou un public de se raconter. Le groupe des Battant-e-s ne
sera en ce cas plus étudié comme situation goffmanienne, mais comme élément de
I’environnement des battant-e-s.

Sont rassemblés sous un registre transactionnel privé tous les effets sur I’environnement d’un
individu résultant de la participation au groupe. Reprenons certaines des oppositions
évoquées au cours de ce chapitre : entre sérieux, travail et plaisir, entre ordre du jour et liberté
... Ces oppositions distinguent la qualité de ces espaces et les effets de I'existence d’espaces
disposant de ces qualités dans I'environnement de l'individu. Pour emprunter déja un
vocabulaire goffmanien, cela revient a opposer analytiquement I'euphorie des situations (le
fun; Goffman, 1961) aux débouchés potentiels (travail, ordre du jour) que la présence
d’espaces permettant I'euphorie peut avoir sur la transaction entre un individu et son
environnement.
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C’est souvent, dans le cas d’une association de patient-e-s, faire référence a la dimension
politique qui se loge dans un environnement marqué par le soin, compris largement comme
le fait Svandra en tant qu’agir compassionnel : « la manifestation d’'un mouvement vers I'autre
respectueux de la singularité et de la liberté du sujet souffrant » (Svandra, 2005 : 127), la
souffrance étant ici reliée aux impuissances ricoeuriennes. Cet acte vers autrui peut inscrire
ou non la personne vulnérable dans un registre dispositionnel. Il est possible d’ceuvrer pour
la singularité d’autrui sans considérer ce dernier capable de I’exprimer de lui-méme. On peut
également souhaiter augmenter la puissance d’agir d’autrui, sans considérer l'individu
capable de prendre part a ce travail. P. Svandra définit le soin comme un travail moral,
gu’Habermas associe dans « De |’éthique de la discussion » aux intuitions « qui nous
informent sur la question de savoir comment nous devons nous comporter au mieux afin de
contrecarrer I'extréme vulnérabilité des personnes, en la protégeant et en |'épargnant »
(Habermas, 2013 in Svandra, 2005). Avec lui, insistons davantage sur la dimension politique
de ce geste en étudiant comment il s’initie ou non par un effort ancré dans la co-présence
visant la dispositionnalité de la personne. Autrement dit, demandons-nous comment se
compose la possibilité pour la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer de se faire a la fois
objet et sujet du soin, encore une fois compris largement, et ainsi exercer une influence sur
sa propre transaction environnementale (dans sa dimension privée).

De maniére distincte, le régime que je qualifie de représentationnel considére I’expression
individuelle (verbale ou non) comme un moyen de co-construction collective et non comme
unique fin en soi. C’est en raison de la volonté d’une élaboration dépassant la contingence
gue je le rapporte a des visées d’ordre épistémique (construction de savoirs) ou politique
(construction d’un commun). C'est ce dépassement qui m’inspire le qualificatif
« représentationnel », non par ce gu’il renvoie aux possibilités de proposer une démocratie
basée sur des représentant-e-s, mais plus largement parce qu’il implique un dépassement de
ce que Peirce nomme la secondéité, vers ce qu’il nomme la tiercéité, et qui est de I'ordre de
la représentation, soit du rapport d’'un élément individuel a un tout :

« Derriére toutes les variations possibles de la signification, il y a chez Peirce la thése que
le monde nous apparait fondamentalement, de trois maniéeres possibles : en tant que pure
qualité (i), en tant que relation concrete (ii), en tant que représentation logique (iii) »
(Berger, 2021 : 33).

Que cela soit en tant que geste politique public, ou en tant qu’acte épistémique, il convient
de transiter de relations concretes, factuelles, a un degré de généralisation dépassant la
contingence. Une expérience participe a la création d’un savoir expérientiel, un trouble
citoyen expérimenté peut participer a I'agencement d’une solution publique. Nous verrons
que la priméité sera prise en charge également dans la « montée en tiercéité », mais cette
catégorie sémiotique ne m’inspire pas de catégorie analytique, a l'inverse de la tiercéité.
Dépassant une relation qu’en I’état Dewey qualifierait, par une autre voie, de privée, ce geste
représentationnel fluctue lui aussi selon sa teneur interventionniste/humanitaire - peut ne
pas se baser sur les personnes concernées car incapables - ou dispositionnelle - inclure les
personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer dans la co-construction d’un commun tierce.
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Lorsque le groupe s’interroge sur la représentation de la maladie a véhiculer, il s’inscrit dans
une démarche que je qualifie de représentationnelle. A I'inverse, dans I'exemple du « Mythe
de la maladie d’Alzheimer », quand cet élan est ralenti par le travail moral nécessaire autour
de Maxime, la focale de la démarche se transfére vers le situationnel. Quand Soléne essaye
d’élargir le récit particulier de Armand et Judith vers plus que leur propre situation (« donc on
peut dire que c’est une bonne chose », au sujet de I'aide a domicile), elle aspire timidement a
une portée représentationnelle, que lui refuse par ailleurs Armand (« ... pour cette dame ...
pour moi.»).

Chacun de ces degrés, que je qualifie de fragments citoyens, est associé a une série de
puissances, de capacités et compétences, agencées collectivement en guise de
dispositionnalité alternative des personnes rassemblées. Synthétisons ce que nous avons
jusqu’ici appris afin d’initier la suite de I'analyse.

2.6.4 Epilogue :

Il faudra dés le chapitre suivant interroger au fil du texte la coexistence des volontés de
résolutions individuelles ou collectives de ces blessures morales (Ricoeur, 2013). A cet effet,
I’analyse sera attentive aux axes qui viennent d’étre synthétisés, respectivement celui des
registres anthropologiques (dispositionnel/humanitaire) et celui de la portée des
effets (situationnel, transactionnel privé et représentationnel). En les combinant, on étudiera
respectivement les dispositions associées a chacune de ces portées, ce qui révele différentes
compétences et capacités, situationnelles, agentives privées ou représentationnelles, que je
considérerai comme des fragments citoyens travaillés en et par I’activité. L’analyse empirique
fera donc émerger pragmatiquement un modele anthropologique capacitaire citoyen, basé
sur une dispositionnalité alternative et délimitée en trois piliers capacitaires citoyens
(situationnel, transactionnel privée, représentationnel) se détachant sensiblement du modele
ricceurien, tout en s’en étant inspiré. Explicitons.

A travers les deux premiéres interventions du tour de table, la description des modalités
spatio-temporelle du groupe des Battant-e-s et un épisode décrivant la réaction du groupe
face a d’'une émission télévisée, j'ai tenté dans un premier temps d’illustrer la pluralité
anthropologique entourant les personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer. Dans un second
temps, j’ai entrepris de mettre en évidence la différence de traitement des interventions en
fonction de leur portée situationnelle, individuelle ou collective.

J'ai plus tot évoqué 'idée que le groupe des Battant-e-s me donnait I'impression d’étre plus
et moins que de la participation, en précisant ce qui m’amenait a le considérer comme un
processus faiblement politique, que I'on pourrait dores et déja requalifier en un processus
faiblement représentationnel. J'insiste a présent sur ce qui en fait quelque chose de plus. Plus,
car contrairement aux processus de participation disqualifiant les citoyen-ne-s ordinaires
étudiés par Mathieu Berger, et face a une série de « fausses notes » communicationnelles,
I'assemblée s’essaye d’abord un premier degré d’inclusion, portant sur la situation en elle-
méme. Cet effort, au coeur du chapitre suivant, invite a I'analyse de I'ordre de I'interaction du
groupe des Battant-e-s et rapproche les puissances de dire et signifier aux concepts de
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citoyenneté et de reconnaissance interactionnelles (Colomy & Brown,1996 ; Le Goff, 2013 ;
Jacobsen, 2010) et de citoyenneté narrative (Baldwin, 2008).

Ca n’est qu’apres avoir présenté le traitement collectif de la puissance situationnelle des
battantes et battants et ses résistances que jaborderai ses éventuels effets sur
I’environnement, résultant ou non en de I'agentivité narrative des battant-e-s, et débordant
conséquemment de la réunion en elle-méme. Il sera alors enfin pertinent d’interroger les
possibilités d’actions et de définitions collectives, enjeux représentationnels issus la
composition de la citoyenneté narrative des battant-e-s. Cette ultime attention accordée,
nous aurons conduit jusqu’au bout cette enquéte naissant d’'une microsociologie
goffmanienne interrogeant les pratiques citoyennes dessinées par les rassemblements
associatifs de patient-e-s concerné-e-s par la maladie d’Alzheimer.
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3. Mettre en musique une citoyenneté situationnelle

Le précédent chapitre a révélé les tensions résultant de la diversité des perspectives et
objectifs traversant I'espace discursif de l'association. Je m’applique conséquemment a
aborder les effets pluriels de ces lieux, en commengant par approfondir la fonction
expressiviste du groupe des Battant-e-s, limitée pour 'instant a sa portée sur la situation et
comprise en tant que lI'une des capacités travaillée au sein du collectif.

Cette section analytique entreprend d’interroger le réle du groupe des Battant-e-s concernant
la puissance de dire des participant-e-s, en tant que fragment de la dispositionnalité
situationnelle de ce public. A considérer cette puissance comme une capacité a dire, et
I'interaction comme une performance témoignant de cette compétence (Genard, Cantelli,
2008), je serai amené a étudier le groupe des Battant-e-s en tant qu’environnement
actualisant ou non cette capacité, tout en la redéfinissant pour l'inscrire dans une
conceptualisation goffmanienne. Ces enjeux, moraux si l’on s’arréte a Paul Ricoeur, seront par
la suite élargis a des possibilités externes a la conversation (Lavelle, Legris, 2016 : 36). En
adéquation avec le modele mis en place au cours du chapitre précédent, je distinguerai
ultérieurement la portée d’enjeux respectivement situationnels, transactionnels privés et
représentationnels. Mais pour ce faire, j'oriente initialement mon attention vers |'ordre
interactionnel de I’environnement du groupe des Battant-e-s. De fait, avant de considérer les
enjeux émanant de la réunion, le premier objectif observé lors de ces rencontres est de les
faire tenir. Pour commencer, je fais le choix théorique de comprendre le dire ricosurien
comme un « signifier » assimilé aux compétences et capacités interactionnelles, elles-mémes
liées a la reconnaissance des interactant-e-s (Jacobsen, 2011) et a I'agencement d’une
citoyenneté interactionnelle (Colomy & Brown, 1996) que je rapprocherai dans les chapitres
a venir d’'une définition de la citoyenneté comme agentivité narrative appelant, ou non, des
effets externes (Baldwin, 2008).

Le groupe des Battant-e-s s’apparente a un espace de parole ol récolter |'expression des
personnes directement concernées. La participation se pense et se pratique encore largement
au moyen du discours et de la délibération (Lavelle, 2016). Le groupe belge que nous avons
pu suivre n’échappe que partiellement a ce logocentrisme. Cela implique la présupposition de
la capacité a dire des personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer qui sont amenées a
s’exprimer dans ces espaces sur leurs expériences. Le chapitre précédent aborde les qualités
physiques de |’environnement participatif et étudie comment le groupe s’organise
matériellement et pratiquement pour permettre la parole des personnes directement
concernées. Mais est-ce suffisant? Nous avons vu que la maladie d’Alzheimer a des
implications plus ou moins lourdes en ce qui concerne la faculté a signifier. Mais nous avons
aussi entrapercu dans les extraits invoqués que les discours étaient difficilement imputables
aux individualités seules. Il faut alors aborder sans tarder la part de politique qui se niche
« dans les conditions de possibilités de I’expérience d’un vivre-ensemble » (Cefai, 2011 : 547).
C’est en effet cette co-organisation qui se révele la plus saillante dans I’organisation de ces
espaces, davantage que leur organisation spatiale et matérielle. Le vivre-ensemble
s’entreprend avant tout en situation, dans les interactions générées par la co-présence des
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membres du groupe des Battant-e-s, bien qu’elle se projette dans des « avant, apres et
ailleurs » (Cefai, ibid. : 548).

C’est a ce dessein que j'entreprends une analyse microsociologique de I’environnement
éthico-politique du groupe des Battant-e-s. Par environnement éthico-politique, je me réféere
a ce que Valet et Meziani (2017 : 60-62) considérent comme |’ordre symbolique, les normes,
appliquées au sein d’'un environnement qui garantissent ou non a l'individu d’étre pris en
compte et in fine® de participer :

« Mais, comme nous le verrons plus loin, I’environnement capacitant peut aussi étre
pensé sur un plan symbolique — et éthico-politique — au travers de 'attention portée a la
mise en norme du monde. Ici, les significations culturelles déterminent d’abord un mode
qualitatif de I’expérience offerte. C'est la question de la reconnaissance qui est mise en
évidence, impliquant qu’autrui comprenne le sens et atteste la valeur des capacités que
chacun est en mesure d’exprimer, facilitant donc surtout le prendre soin du corps
phénoménologique — le corps vécu » (ibid.).

Mon analyse ne peut donc se limiter a I'espace de parole comme environnement spatial,
sonore ou temporel, peu importe combien ces derniers participent de maniére inhérente a
« I'organisation des événements et de la connaissance » (Goffman, 2009 : 310), soit au cadre
de I'expérience que vivent les membres du groupe. Ma réflexion ne se dirige pas non plus vers
un ordre symbolique et politique large, extérieur a la situation, une culture par exemple. Elle
nécessite plutot de s’armer d’outils propices a une analyse dirigée vers le micro, voire l'infra,
communicationnel de ces rassemblements. Elle doit ambitionner de saisir les normes
communicationnelles en fonction au sein de ces espaces. Des normes défendues parfois non
sans résistance que I'on associera a une disposition collective a assumer I'organisation de ce
qui fait tenir une situation et ses interactant-e-s, comme le « prendre soin des capacités »
évoqué dans la citation ci-dessus.

S’il a déja été présenté comme |’'une de nos ressources méthodologiques et analytiques, et si
son vocabulaire conceptuel est déja disséminé dans le présent travail, c’est a nouveau Erving
Goffman qui m’équipe pour étudier ces situations a la hauteur de leur complexité. Cette fois,
c’est en raison de I'attention inhérente a la reconnaissance que soulévent Brown & Colomy
(1997), Jacobsen (2011) et Alice le Goff (2013) chez I'auteur que je m’autoriserai a invoquer le
chercheur canadien et son objet principal pour I'analyse de I'environnement en tant que
dispositif capacitant, ou non. Avant d’expliciter les méthodes retenues par I'assemblée, je
proposer de dégager d’une breve synthése de I'appareil conceptuel goffmanien le lien a ma
problématique. Dans les pages a venir, j’illustre ce qu’une sous-estimation de I'importance
des compétences interactionnelles risque de générer dans le cas du groupe qui nous intéresse.
Je détaillerai ensuite la réponse environnementale que propose le groupe des Battant-e-s en
tant que milieu de production et de réception (Berger, 2018) par rapport a ces risques.

3.1 L’(inter)acteur goffmanien : ce que savoir dire signifie

85 Ab Initio serait peut-étre plus adéquat dans ce cas.
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Au cours de sa carriére, Erving Goffman s’est intéressé aux interactions en apparence les plus
anodines pour montrer qu’en elles se jouait déja ce qui permet de faire société (Bonicco-
Donato, 2016). D’aprés ses travaux, les individus utilisent lors des situations de co-présence
une grammaire, un « ordre syntaxique » qu’il nomme |’ordre de l'interaction. Ce dernier est a
comprendre comme un « systéme cohérent et organisé ou les actions sont intégrées les unes
aux autres, selon les exigences d’un tout dont la fonction est d’affirmer I’ordre social et I'ordre
moral » (Goffman in ibid. : 115). Il prend la forme de « regles de syntaxe d’un langage » qui
révelent le « systéme de convention déontologique » dont le « fonctionnement de I'ordre de
I'interaction » est la conséquence (in ibid. : 115 ; Goffman in ibid.). Cet ordre de l'interaction
est certes syntaxique, mais aussi moral et communicationnel (Cefai, 2011 ; Leeds-Hurwitz,
Winkin, 2022). Il a des implications sur et lie les identités, les situations et la communication
des individus en coprésence.

Si a travers ses différentes publications Goffman s’intéresse si fréquemment aux « fous » ou
aux « gaffeurs » c’est que ces derniers témoignent d’une absence de maitrise de cet ordre,
soit de maniére plus ou moins fugace, soit de maniere permanente. Fidélement a son ceuvre,
cette absence de maitrise est associée a une atteinte a la valeur positive de l'individu,
échouant a faire société dans un langage social commun. En invoquant par exemple des
éléments qui ne cadrent pas avec la définition de la situation et qui ne la font pas tenir en tant
gue monde construit (Goffman, 1961) dans lequel I'engagement est vécu comme naturel
(Goffman retiendra le terme euphorique, ibid.), les interactant-e-s risquent de générer un
sentiment dysphorique dans l'interaction, soit une forme de tension, d’embarras. Une offense
est donc également un échec a I'égard de l'interaction en elle-méme, en plus d’affecter
I'identité des interactant-e-s en co-présence. L'individu goffmanien capable maitrise donc le
jeu social qu’il actualise par I’application de ses compétences interactionnelles a l'inverse du
« fou » qui le saccage inévitablement. Quand il considére dans I'un de ses derniers textes la
« démence », en I'assimilant a la folie, c’est pour la comprendre comme interprétant ultime
et disqualifiant d’individus qui n’arrivent pas a respecter la condition de félicité et qu'il
condamne aux ravages :

« Une énonciation offensante qu’on ne veut pas prendre pour argent comptant doit étre
réinterprétée comme étant le produit de I'inadvertance, de la facétie ou autre justification
classique. Mais si le contexte ne permet ni ce recadrage conventionnel ni lI'interprétation
littérale, la encore il va peut-étre falloir soupgonner quelque chose comme une démence
» (Goffman, Kihm 1987 : 266).

Dés Stigmate, il choisit d’étudier la bizarrerie comme relation a autrui, et non comme entité
réifiée (1975). Ce qu’il nomme démence, ou folie, est d’ailleurs plus qu’un comportement
individuel déviant, c’est davantage le déni d’'une humanité, ici définie comme une
« intelligence », partagée :

« Goffman dit de la folie qu’elle est une « inconvenance situationnelle », il faut donc non
seulement entendre qu’elle porte atteinte a une strate de sens plus profonde que celle
des normes de civilité (le fou est plus qu’un déviant), mais souligner que c’est le cadre de
I’expérience sociale élémentaire, en tant qu’elle suppose une intelligence partagée, qui
est troublé » (Joseph, Proust, 2020 : 23).
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Lors du dernier chapitre de sa thése soutenue en 1953, Goffman identifie une série de
protagonistes qu’il qualifie de défectueux parmi lesquels les enfants, les étranger-e-s et les
handicapé-e-s a qui il manque selon Goffman « la capacité intellectuelle de communiquer, ou
chez qui les récepteurs sensoriels sont défectueux, comme c'est le cas des sourds, des muets
et des aveugles (...) Des individus bienséants (acceptable individuals) deviennent parfois
défectueux (faulty) pendant une bréve période » (Goffman, 1993). Leur « défectuosité » réside
dans leurs difficultés communicationnelles, comparables aux personnes atteintes d’un
stigmate, en qui nous ne voyons aucune autre signification que celle de la tare « s'imposant a
nous » (Goffman, 1975). Dans son ouvrage classique, il décrit les personnes porteuses de cette
« différence avec ce a quoi nous nous attendions » comme étant écartées derriére, cachées
par une caractéristiqgue qui « peut s’'imposer a I'attention de ceux d’entre nous (...) et nous
détourner de lui, détruisant ainsi les droits qu’il a vis-a-vis de nous du fait de ses autres
attributs » (lbid. : 1975). Le stigmate peut alors étre compris comme un frein
communicationnel entravant grandement la possibilité de faire émerger a la conscience
partagée autre chose que la tare disqualifiante et ainsi compliquer la tache sociale
élémentaire dont le déroulement interactionnel naturel est la conséquence.

Dans la derniére partie de son oeuvre, Goffman s’intéresse plus spécifiquement a la
communication en tant que réalisation sociale (Goffman, 1987). Il y identifie plusieurs régles
implicites perpétuant la fonction euphorique des situations de conversations. C’est dans son
article « La condition de félicité » et dans son ouvrage « Fagons de parler » que |’auteur nous
livre son analyse la plus poussée a cet égard. Il identifie ainsi des capacités cognitives de type
empathiques permettant de se projeter hors de soi pour identifier les attentes implicites
gu’exigent la situation et la conversation, externalisées dans nos lignes de conduites (Bonicco-
Donato, 2016 : 154). Goffman souligne dans « Fagons de parler » I’exigence de prendre en
compte I'esprit d’autrui dans toute interaction, c’est-a-dire de s’intéresser a « sa capacité a
lire dans nos mots et nos gestes les signes de nos sentiments, de nos pensées et de nos
intentions » (Goffman, 1987 : 271), et précise dans « La condition de félicité » une série
d’implicites présupposés qui font tenir chaque interaction, dans le langage et au-dela :

« Tout cela m’amene a hasarder une définition de la condition de félicité qui se cache
derriére toutes les autres, une définition de la Condition de Félicité : toute disposition qui
nous incite a juger les actes verbaux d’un individu comme n’étant pas une manifestation
de bizarrerie (...) il convient désormais de considérer les analyses syntaxiques et
pragmatiques comme décrivant empiriquement et en détail la facon dont nous sommes
obligés de manifester notre santé mentale pendant les interactions verbales que ce soit
par la gestion de nos propres paroles ou par les preuves que nous donnons de notre
compréhension de celles d’autrui » (ibid. : 266).

La condition de félicité chez I'auteur repose donc sur une relation cognitive se logeant dans
chaque situation de co-présence. Cette derniere s’appuie sur une série de
« savoirs implicites » (Bonicco-Donatto, 2016 : 155) que Goffman associe a des
présuppositions basées sur la possibilité de se saisir de références logées dans I'interaction ou
dans une biographie commune, a la possibilité de se saisir de I’environnement immédiat
comme ressource communicationnelle, a la possibilité de se reposer sur des connaissances
antérieures et importées ne résidant pas dans linteraction, ainsi qu’a la possibilité de
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respecter ce qu’il qualifie avec Hymes de compétences communicationnelles (ibid. : 156).
Retenons donc de Goffman trois aires interactionnelles interreliées (soi, situation, relation
cognitive) rassemblées dans un ensemble de compétences a maitriser pour faire société, le
temps d’une situation. Voila tout ce que I'on peut assimiler au dire goffmanien, compris
comme la disposition sociale a signifier adéquatement et intentionnellement. Autre intérét de
I'arsenal goffmanien, pour le sociologue, plus largement que la parole, c’est tout
comportement qui exprime. Chaque ligne de conduite, verbale ou non verbale, est lue par les
interactant-e-s et rattachée a l'identité de celui a son origine, en adéquation ou non avec la
situation en cours. L’auteur évoque par exemple le body idiom, le corps comme signifiant qui
en dit plus, ou autrement, que la parole®®. C’est en cela que je considére le dire comme un
signifier, avoir du sens.

Le stigmate lié a la maladie d’Alzheimer, pour y revenir, reviendrait donc a ne pouvoir rien
signifier d’autre que la maladie elle-méme, ou comme le dit Brossard, ne serait qu’un
processus de discrédit (Brossard, 2017). Pouvoir dire, savoir dire, et plus largement signifier
guelgue chose d’autre qu’une pathologie, a partir de la sociologie goffmanienne est donc une
compétence impliquant la capacité de faire société, de rejoindre adéquatement un tout social
en cours d’élaboration, et revient a disposer d’un certain crédit en tant qu’interactant-e. Ce
gue va documenter ce chapitre, c’est tout ce qui est mis en place par I'assemblée pour agencer
ce crédit chez les interacteur-trice-s vivant avec la maladie d’Alzheimer.

Cette recherche doctorale ancrée dans le groupe des Battant-e-s, génere la mise en lumiere
d’'une composante politiqgue sous-estimée de la participation de citoyen-ne-s vulnérables.
Celle-ci porte sur leur prise de part en situation, assimilée a leur puissance a signifier en
situation.

3.1.1 Discrédit et participation : de la dysphorie, du désengagement et de la difficulté
a tendre vers la condition de félicité

La maladie d’Alzheimer se dévoile souvent dans un premier temps par des difficultés
langagieres (Taler et al., 2008) qui accentuent le discrédit engendré par la maladie, induisant
un retrait de la vie sociale de la personne stigmatisée (Goffman, 1974). Avant d’illustrer ce
gue propose le groupe de patient-e-s a cet égard, évoquons empiriquement les implications
d’une sous-estimation de la nécessité de penser ces capacités citoyennes. En théorie, les
agent-e-s socialement compétent-e-s se rendant responsables d’une offense (voire d’un
sacrilege en ce que cet ordre interactionnel est le sacre de ce qu’il permet : la société), se
sentent coupables, embarrassé-e-s, confus-e-s, témoignant de la connaissance implicite des
codes sociaux et de la réalisation de I'offense. Cet embarras, cette confusion, est déja une
« maniére d’honorer les regles » (Bonicco-Donato, 2016 : 120). L’extrait qui suit témoigne du
sentiment dysphorique généré par I'embarras, et du désengagement qui en résulte, jusqu’a
résolution. Cet extrait décrit un battant, Louis, qui bute sur |'expression « courbe
d’apprentissage » lors d’une discussion traitant des habitudes prises depuis I'annonce de la
maladie. Dans I'extrait retenu, il procéde a l'une de ses premiéres prises de parole, ayant

86 Je me référe par exemple a I'opposition entre information dirigée (la parole) et non dirigée (le
comportement verbal), ou les expressions corporelles d’orientation, de circonspection, ou d’outrance.
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fraichement découvert le groupe. Il est accompagné de sa femme (Elie) et la discussion est
encadrée par la présidente de la Ligue, Soléne. La communication de Louis n’est pas traversée
par de grandes difficultés de compréhension mais le battant rencontre tout de méme
certaines approximations lexicales. Bien que minimes, celles-ci I’écartent de la réunion :

Louis : « Oui, comment est-ce qu’on appelle ¢ca ? C'est la courbe de... de... (hésite et coince
pendant quelques instants sur les mots). Allez, quand on s’acc... s’acclimate... oui la parole
c’est pas toujours ca (rires partagés). « La courbe de... » (Les propositions commencent a
fuser de partout : de Gauss ? D’adaptation ? L’assemblée semble étre satisfaite de la
derniére solution, mais le battant continue a chercher jusqu’a s’arréter peu aprées avoir
donné une définition du mot qui lui manque : « le fait que d’un novice on devient meilleur,
si je le fais dix fois, ¢ca passe, mais si je le fais cent fois ¢a ira beaucoup mieux ¢a devient
un automatisme ... ».

Soléne : « La courbe d’aisance peut-étre » ?

Louis : « Oui, c’est ¢a ... » mais il ne me semble pas réellement convaincu et cherche encore
visiblement. Son visage est fermé et il a I’air dans sa téte. La conversation continue son
chemin, sans que l'interrogation de Louis se résolve. Il donne I'impression de ne plus suivre
la conversation et est marqué par la réflexion. Une petite dizaine de minutes plus tard, son
visage se desserre et il s’exclame en levant son doigt vers le ciel :

Louis : « J’ai trouvé | C'est la courbe de... de... » de nouveau des réponses venant d’autres
battant-e-s et aidant-e-s fusent : d’empathie ? d’adaptation ? La présidente de I'animation
les interrompt toutefois :

Solene : « Allez, on lui laisse le temps » !

Louis : « d’empathie ... non, non, pas ¢a ... mais c’est pas possible hein ¢a » ! Il s’énerve
visiblement a nouveau, fronce les sourcils et se renferme. Il parait en inconfort face a ses
hésitations. Armand lui suggeére de passer a I’écrit, cela viendra peut-étre plus facilement.
Insatisfait, Louis cherche toujours, et cette quéte lexicale devient I'objet principal de
I’attention de I'assemblée. Sa femme intervient alors, lui suggérant la marche a suivre :

Elie : « Dis un autre mot... qui s’y approche... fin I'idée quoi ».

Du tac au tac, Louis répond : « Apprendre ». Ses yeux s’écarquillent, marquent ensuite le
soulagement et ses traits se détendent : « la courbe d’apprentissage » | OUF ! jl célebre
cette victoire en levant les deux bras au ciel, les poings fermés, comme un cycliste sur la
ligne d’arrivée. L’assemblée partage son soulagement et sa joie, en I'applaudissant
fortement, et le groupe finit par éclater d’un rire collectif.

Voila une illustration des difficultés a rejoindre la communication auxquelles sont confronté-
e-s les battant-e-s, la difficulté a trouver leurs mots. La difficulté que Louis éprouve se lit sur
son visage fermé, pensant, visage qui pour Paul Ricoeur, est le miroir du souffrir (Ricoeur,
2013). La difficulté de ne pas réussir a participer adéquatement a I'interaction est telle qu’elle
écarte Louis de I'engagement attendu d’une conversation, ce monde créé collectivement
auquel le battant n’appartient temporairement plus (Goffman, 1974 : 101). Plutét, il semble
retenu dans une souffrance qui I'isole, dans un monde inaccessible ou seul, il se débat face
aux limites linguistiques qu’il rencontre. Les personnes présentes autour de la table tentent
pourtant de I’en sortir, et aspirent a dénouer le casse-téte qui semble habiter Louis. Cherchant
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a rendre collective la résolution de I'expérience personnelle de I'impuissance a dire, le groupe
offre au battant un soutien lexical pour extraire ce dernier de I'infélicité dans laquelle il est
maintenu et autoriser a la conversation d’a nouveau générer la transe socialisée (Goffman,
1957 : 47) gu’elle est censée étre. Cette aide se matérialise par les suggestions du groupe pour
compléter le mouvement conversationnel que Louis propose de lui a lui-méme (déclaration :
« comment on appelle ¢a », réponse : « la courbe de ... », (Goffman, 1987)). Contradiction qu’il
sera fertile d’interroger, le groupe collectivise cet effort en méme temps que la présidente de
I’association valorise I'individualisme comme forme de déférence, d’attention a un individu
qui, de maniere manifestée plutét que manifeste, est toujours considéré comme étant
capable de dire (« allez ! on lui laisse le temps »). Double déférence donc, celle qui entretient
la possibilité pour le battant de dire réellement seul, attentive a sa puissance, et celle qui
collectivise plus explicitement cet effort, attentive a sa vulnérabilité. C’est la deuxiéme voie
qui finira par provoquer la premiére, la femme de Louis, par son conseil permet a ce dernier
de résoudre la tension que provoque en lui I'inconfort d’expérimenter la discontinuité entre
sa volonté et sa capacité de dire. Le choix de laisser parler ou de parler pour autrui est un
enjeu de de micro-politique relationnelle (Béliard, Dammame, Eideliman, 2015) en ce que ces
situations, a priori anodines, recelent des implications en termes d’autonomie pour la
personne concernée. Louis est tour a tour considéré comme pouvant s’en sortir seul et devant
étre aidé collectivement, entre deux idéaux, I'un orienté vers ses capacités, I'autre vers ses
vulnérabilités a dire et les souffrances qui les accompagnent. Le soulagement d’avoir
finalement trouvé le mot cherché est d’ailleurs palpable dans cette situation, si bien que
I’heureux dénouement est célébré par des rires et des applaudissements.

Nous voyons avec Louis les conséquences dysphoriques (Goffman, 1961) de ne pas réussir a
suivre I'action dans son cours, et le désengagement qu’elles génerent, ici temporairement. Si
I'on est attentif aux réactions corporelles relatées, aux interjections, aux marques
d’impatience, ou de soulagement quand le mot manquant est finalement trouvé, on ne peut
que rejoindre l'idée d’une insatisfaction face a ces difficultés, ces impuissances
communicationnelles. Lorsque les battant-e-s et plus largement les personnes concernées
évoquent la maladie, le terme qui revient le plus souvent pour exprimer ces difficultés est
frustration. Frustration en effet, frustration de ne pas étre compris, de ne pas pouvoir
communiquer facilement, d’appréhender la perte du fil de ses pensées, de perdre la face et,
finalement, de ne plus s’exprimer. Cela amene Louis a ne plus participer a la conversation pour
dépasser cette impuissance et trouver le mot recherché, comme cela améne Allison du groupe
anglais Minds and Voice a quitter la réunion, en pleurs face a son impuissance a dire alors que
les autres membres du groupe s’expriment sur la modification des représentations de la
maladie : « Comme si on n’arrivait plus a parler ... n‘importe quoi » (As if we couldn’t talk
anymore ... nonsense). Les battant-e-s soulignent I'importance d'avoir confiance en soi, de se
sentir a l'aise, comme condition premiere pour affronter le monde extérieur, sinon « je me
cache ». Une confiance ébranlée par ces difficultés communicationnelles, tel que l'illustrait
plus haut le désengagement de Louis ou encore la conversation suivante, issue d’un sous-
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groupe portant sur l'anticipation du futur, mais ayant dévié vers le sujet de la
communication®’ :

Louis : « Oui, voila, je reviens avec ma bulle et ce qui me manque ... c’est effectivement la
communication ... j’ai dans ma ... dans mon état ... des déficiences pour la parole et c’est
ca aussi, c’est pour ca aussi que je reste dans mon ... dans mon ... cocon ... voila. Et le jour
ou je vais pouvoir éliminer cela, je pense que ¢a va vraimen