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PRENDRE SOIN DES PERSONNES EN GRANDE
PRECARITE ATTEINTES DE MALADIES GRAVES
ET EN FIN DE VIE

#* GROUPE RECHERCHE ACTION. REMI ELICABE, AMANDINE GUILBERT, LAETITIA OVERNEY, ANNE-SOPHIE
HAERINGER

Cette étude sociologique qualitative montre que la maladie grave et la fin de vie constituent une épreuve
pour les personnes elles-mémes, pour les professionnels et pour I'institution. Les expérimentations
évaluées montrent que les compétences peuvent étre revisitées (celles de soignant, de travailleur
social et de passeur); la mise en place de lieux de vie permet d'accueillir un public souvent considéré
comme «indésirable » ailleurs, en inventant, au cas par cas, des seuils ou des limites; enfin les réseaux
sont importants, en particulier entre les intervenants sociaux et médicaux.

e septembre 2009 a mai 2011, le Groupe de Recherche

ACtion (GRAC)'a mené une étude sociologique qualitative
portant sur les maladies graves et la fin de vie des personnes
en grande précarité; ce travail a été conduit ala demande de la
Fondation de France dans le cadre du programme « Soigner,
soulager, accompagner »'. L’étude part d’'un double constat.
Tout d’abord, les conditions de vie des personnes en grande
précarité sont un frein a la prise en charge de leurs maladies
graves eta leur accompagnement dans la fin de leur vie. Ensuite,
tres peu d’actions sont mises en ceuvre pour soutenir ces per-
sonnes et les professionnels qui les accompagnent. L'étude
visait donc a faire un état des lieux de la prise en charge et a

1. Le GRAC est une coopérative de recherche autogérée, elle rassemble des sociologues
travaillant depuis plusieurs années sur la question de I'auto-organisation sur le terrain social,
politique et culturel. http://cooprechercheaction.org/
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GRANDE PRECARITE ET FIN DE VIE

décrire les problemes rencontrés. Elle voulait aussi met-
tre en lumiere des expériences innovantes en matiere
d’accompagnement.

L’étude a procédé en deux temps. Dans une premieére phase, une
centaine d’entretiens ont été réalisés avec des professionnels en
contact direct avec le public concerné dans diverses structures
sociales et médicales (PASS, CHRS, accueils de jour, équipes
de maraude, services de soins palliatifs, Lits Halte Soin Santé,
etc.). Trois sites principaux ont été retenus : Paris et sa banlieue,
Lyon et Grenoble. Dans une seconde phase, 'enquéte a été élar-
gie a des expériences conduites dans d’autres villes (Toulouse,
Rouen et Lille). Des groupes de travail interprofessionnels
ont été mis en place permettant aux intervenants d’expliciter
leurs expériences d’'accompagnement. A Toulouse, un groupe
de travail a pris en charge la problématique des compétences
spécifiques a l'accompagnement du public. Un second groupe
de travail a Grenoble a mené une réflexion sur les modalités de
coordination entre les structures existantes. Des observations in
situ ont aussi été réalisées pour comprendre ce qui caractérise
cette pratique d'accompagnement.

QUELLES PROBLEMATIQUES DE SANTE POUR LES PUBLICS
EN PRECARITE ?

L’é¢tude montre qu'une personne en grande précarité cumule
souvent une multiplicité de pathologies (addictions, trauma-
tologie, diabete, tuberculose, probléemes psychiatriques, respi-
ratoires...). [lapparait également que pour ces publics, la santé
n’est souvent pas la priorité, alors méme que les conditions de
vie précaires impliquent des atteintes graves et une dégradation
del’¢tat de santé général. I s'agit avant tout pour les personnes
de résoudre des problemes qui ont une inscription forte dans la
quotidienneté (lelogement, les sources de revenus, la charge des
enfantsle cas échéant). Lorsque la maladie intervient, 'équilibre
fragile du mode de vie, maintenu tant bien que mal jusqu’alors,



PRENDRE SOIN DES PERSONNES EN GRANDE PRECARITE ATTEINTES DE MALADIES ...

est rompu. Ainsi la maladie grave releve-t-elle fréquemment de
l'urgence et la prise en charge ne peut étre engagée qu'a un état
d’avancement déja important, lorsque les personnes ne sont
plus en mesure d'y faire face seules.

Les personnes pour lesquelles un diagnostic a été établi en
amont et qui souffrent d'une pathologie bien répertoriée béné-
ficient globalement et selon les professionnels de santé d'un
«bon suivi». Les problemes de suivi se posent de maniere
particulierement aigué dans quatre cas de figures: lorsque le
diagnostic n’est pas du tout établi et que la personne échappe
aux dispositifs de repérage ; lorsque le diagnostic a été établi de
maniére trop tardive ; dans les cas tres fréquents de mauvaise ou
d’absence d’'observance des traitements. Enfin, les cas limites,
lorsque la personne ne releve d’aucun service particulier, que
sasituation n’est pas vraiment adaptée aux dispositifs proposés
et ne peut étre, pour différentes raisons, suivie nulle part.
Endehors dessituations d’extréme urgence, le travail de repérage
des pathologies s'effectue au jour le jour, dans une attention a des
petits détails que laissent percevoir les personnes. Et ce sont ces
petits signes qui aiguillent la pratique : une perte de poids trop
importante, une touxanormale, unelocomotion amoindrie, une
attitude inhabituelle, peuvent constituer autant d'indices per-
mettant aux professionnels de discerner 'aggravation d'un état.
La fin de vie est un probleme qui se pose pour 'ensemble des
structures rencontrées puisque toutes ont connu au moins un
déces dans les deux années précédentes. Cependant, la grande
majorité des personnes décede a 'hopital, souvent suite a des
hospitalisations d'urgence, plus rarement apres un long séjour.
Hormis les services de soins palliatifs, qui ont développé depuis
ces dernieres années un outillage conséquent pour faire face a
ces situations, les professionnels rencontrés font état de ce que
la fin de vie bouscule aussi bien les cadres de leur profession que
les cadres de l'institution et a pour conséquence la fragilisation
de I'accompagnement des personnes.
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LA MALADIE GRAVE ET LA FIN DE VIE COMME EPREUVES

La maladie grave et la fin de vie constituent une épreuve pour
les personnes elles-mémes, pour les professionnels et pour
I'institution. Pour des personnes en situation de précarité, la
maladie peut s’apparenter a quelque chose de 'ordre d’'une
peine supplémentaire. Elle vient en eftet redoubler le stigmate,
mettre a mal les équilibres précaires que les personnes parve-
naient néanmoins a tenir tant qu’elles étaient en bonne santé,
quand ce n’est pas 'amélioration d'une situation (obtention de
papiers, acces a un hébergement plus durable) qui autorise la
personne a décompenser. Ici, on évoque également ce que la
mort de « compagnons de galére » renvoie a ceux qui survivent:
celle d'une mort qui risque bien d’étre anonyme ou invisible,
celle d'un hopital comme figure repoussoir, lieu ou I'on vient
pour mourir.

L’épreuve vaut tout autant pour les professionnels et leur pra-
tique. Ceux-ci déplorent en premier lieu les insuffisances qui
les obligent a se reposer sur leur réseau personnel, tissé au fil
des années parfois nombreuses qu'ils passent a s'occuper de
ce public; également a ruser avec le systeme pour parvenir a
leurs fins, cest-a-dire le plus souvent obtenir une place pour
la personne qu'ils accompagnent. Une telle pratique est faite
d’arrangements diflicilement généralisables (réseau person-
nel, présence de médecins « compréhensifs », c’est-a-dire qui
acceptent de garder les personnes a 'hopital alors que leur
état de santé ne le justifie pas nécessairement, etc.). Et 'on
comprend alors combien la maladie grave peut savérer étre
«trop lourde » a porter par les professionnels.

Mais I'épreuve est également une épreuve institutionnelle. Car
si C’est « trop lourd », cest que les solutions manquent pour
accueillir ces personnes. Les professionnels le disent bien a
travers la figure de la « patate chaude », ces personnes qu'ils
se renvoient les uns les autres, de structure en structure, sans
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jamais trouver une solution durable. Ce jeu circulaire n’est
pas sans résonner avec la dynamique propre au refus de soins.
L’é¢tude montre a quel point ce refus de soins est symétrique:
si les professionnels veulent bien reconnaitre que leur public
n’est pas sans poser probleme, ils afirment tout autant que ce
sont les institutions qui sont incapables de lui faire une place.
Nous proposerons des lors de consolider ce que I'état des lieux
apermis de mettre en évidence: le déploiement de compétences
ajustées aux situations rencontrées par les professionnels et qui
sont toujours nécessairement singuliéres; la mise en place de
lieux de vie permettant d’accueillir un public souvent considéré
comme «indésirable » ailleurs; enfin 'importance des réseaux
en particulier entre les intervenants sociaux et médicaux. Nous
nous appuierons ici sur les réflexions des groupes de travail mis
en place autour de ces questions ainsi que sur les observations
réalisées.

SOIGNER ET PRENDRE SOIN : LES SOIGNANTS AU QUOTIDIEN

L’état des lieux a montré que les conditions de prise en charge
dans les services hospitaliers posaient souvent probleme, et ce,
méme dans les PASS?, pourtant dédiées au public des grands
précaires. Le cloisonnement trop rigide entre les entretiens
sociaux et les consultations médicales, et les impératifs liés a
I'affluence dans les consultations de la PASS ne laissent aux
professionnels que peu de possibilités pour exercer une pra-
tique ajustée au public.

Siles soignants parviennent malgré tout a poursuivre leur acti-
vité malgré les carences de I'institution, a permettre I'accés aux
soins de personnes bien souvent rejetées, c’est qu'ils ont accu-
mulé au fil de leurs expériences un savoir-faire en matiere de
contournement en connaissant par exemple parfaitement les
criteres d’intervention du SAMU, ou encore en accompagnant
les personnes a 'hopital, en pratiquant des soins d’ hygiéne, etc.

2. Permanence d'accés aux soins de santé.
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Ce faisant, la posture des soignants se déplace. Il s'agit pour eux
d’étre attentifs a ne pas imposer leurs objectifs — « guérir cotite
que cotite, soigner, faire quitter la rue, insérer » pour reprendre
'une de leurs formules. Ceci passe par la construction d'une
relation avec la personne a soigner. Les soignants ont développé
un certain nombre de postures, que ce soit lors des interven-
tions en maraude ot ils vont a la rencontre des personnes dans
la rue, ou encore lorsque les infirmiers d’une structure sociale
passent du temps a s'occuper des petits soins et s'en saisissent
comme d’une occasion pour amener progressivement la per-
sonne a s'intéresser a sa santé.

La pratique des soignants repose sur un art du tact : elle revient
asavoir ajuster ses manieres d'étre, de faire, de communiquer a
une situation précise, a se mettre en concordance avec ce que la
personne peut accepter ou supporter. Tous les sens sont mis en
jeu dans cette pratique: le toucher (qui engage a la communica-
tion), le murmure (en ce qu'il prend acte de 'agression que peut
constituer la voix haute), la présence physique (le positionne-
ment du corps, la posture, les jeux de proximité et de distance),
le regard (en ce qu'il se distingue du regard qui assigne — celui
du controle social - ou de celui qui ignore - I'inattention polie
-), le rire (comme médication a usage autant des personnes
accueillies que des professionnels). Autant de manieres de
soigner la relation par I'engagement du corps du professionnel.
En matiére d’autonomie une question particulierement délicate
se pose concernant la volonté propre des personnes, notam-
ment face a la prise en charge médicale. Dans la mesure ou
la précarité des conditions de vie peut occasionner, d’apres
certains intervenants, une altération considérable du juge-
ment, comment travailler autour de cette dimension de la
volonté propre des personnes sans tomber dans le controle
et la contrainte pure et simple ? En stimulant, en étayant le
vouloir des usagers, en décodant leurs demandes, les différents
intervenants sociaux et médicaux ceuvrent a articuler et rendre
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opérant ce que peut étre une volonté en matieére de soins face a
la maladie grave et a la fin de vie.

DEBORDER LES CADRES DE L'ACCOMPAGNEMENT SOCIAL

Certains professionnels du travail social rencontrés érigent le
travailleur social en contre-modele de leur pratique. Le travail
social est alors envisagé depuis ses défauts: défaut d’'une pra-
tique souvent trop marquée par des préceptes idéologiques ou
des héritages religieux, injonction a 'autonomie individuelle,
injonction a l'insertion, al'employabilité, construction de caté-
gories de «bons et de mauvais pauvres », etc.

Ce qui est critiqué ici c'est la détermination de la prise en charge
sociale par des criteres relatifs a une normativité comporte-
mentale. Il nest possible de bénéficier de la prise en charge qu'a
condition d’avoir fait la preuve de ce que son comportement
va bien dans le sens de ce qui est attendu; alors méme que le
public rencontré ne peut se plier, sans hypocrisie et toujours
seulement temporairement, a ce cadre-la.

Contre cette version critique, une autre version de I'accom-
pagnement social émerge, considérant que celui-ci n’est pas
fait d'abord de taches administratives, mais d'un engagement
dans le quotidien des personnes. S'il convient de garantir aux
personnes I'ouverture ou la poursuite de leurs droits, et souvent
ce travail est un préalable a tout accompagnement, les besoins
des personnes hébergées débordent sans cesse ce cadre. Le
bureau du travailleur social peut étre le lieu de la résolution des
problemes administratifs des personnes et en un sens les per-
sonnes savent et attendent cela du travailleur social, mais il doit
étre souvent aussitot abandonné au profit d'une autre forme
de compétence du travailleur social, celle de la disponibilité,
disponibilité aux demandes (méme farfelues) qui échappent
au strict cadre administratif, disponibilité a simplement passer
du temps avec les personnes.
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LE ROLE DETERMINANT DES PASSEURS : PASSER ET FAIRE PASSER

On entrevoit que les taches des uns et des autres échappent a
leur stricte délimitation et catégorisation. Ceci est tout parti-
culierement vrai d’'une autre catégorie de salariés, encore non
évoquée, ceux qui ont a priori a charge de s'occuper des ques-
tions techniques (sécurité et entretien des lieux, intendance,
etc.), mais dont il apparait bien vite que ces taches dépassent
leur seule technicité: elles engagent ce qui fait la vie du lieu.
Nous proposons de requalifier ces professionnels en passeurs.
La dimension relationnelle de 'accompagnement est d’autant
plus aisée a mettre en ceuvre que les salariés ne sont pas réduits
a une fonction (médicale, sociale ou technique), mais ont une
maniére de se rapporter au lieu et aux personnes qui y vivent,
qui leur permet de se saisir de questions qui sont toujours
embrouillées et relevent rarement d'une entrée spécifique (le
médical, le social ou le technique). Les salariés peuvent ainsi
osciller entre ces poles plutot que de se limiter a la prise en
charge de I'une ou I'autre de ces dimensions. La pratique se
redéfinit autour d’'une bienveillance collective assez proche de
celle engagée par 'univers familial. Les professionnels parlent
drailleurs souvent du lieu de vie comme d'une « famille ».

La posture professionnelle du passeur, faite de réciprocité et de
domesticité, peut trouver a se résoudre dans une figure radicale,
celle du «travailleur pair », dont on ne sait jamais trop s'il est
salarié¢ ou ancien de la rue. Cette double appartenance permet
au travailleur pair d’endosser une posture impliquée, proche des
attentes des personnes, et d'intervenir en connaissance de cause.
L’accompagnement des différents intervenants se fait donc
moins a partir d'un statut qu’a partir des manieres de s'engager
dans la pratique et dans la relation. Les professionnels doivent
sans cesse changer de posture. Et leurs compétences ne leur
appartiennent pas en propre, elles se distribuent sur le collectif :
le lieu, I'équipe ou méme les résidents. Faire équipe, c’est en
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effet apprendre a composer avec les interventions des uns et
des autres et savoir prendre le relais. Cette aptitude trouve a
s'étayer a 'occasion de réunions régulieres ou de discussions
informelles entre deux portes. Cest grace a ce travail incessant
d’échanges et de retours sur leur pratique que les professionnels
peuvent s'ajuster en situation.

LA PERTINENCE DU LIEU DE VIE

L'accueil des grands précaires malades et en fin de vie passe par
'ouverture de lieux ad hoc, définis en fonction des spécificités de
ce public rejeté de tous les autres lieux du fait de son age (plus de
50 ans) et de ses problématiques (pathologies lourdes, alcool).
Redéfinir ces lieux comme des « lieux de vie », c’est, pour les
professionnels, une maniére de mettre 'accent sur le fait qu'il
ne s'agit pas d’abord de lieux de passage dans lesquels le public
ne fait que transiter en attendant d’étre réorienté vers des struc-
tures plus adaptées, mais de lieux ou il est possible de vivre
dans la durée, voire de décéder. Ce faisant, I'accent est mis sur
la dimension ordinaire du lieu en méme temps qu'il apparait
comme étant éminemment adapté: les professionnels restent
présents et défendent un accompagnement qui se trouve recen-
tré sur la définition des manieres d’habiter le lieu de vie.

Ces lieux de vie se définissent autour d’un équilibre entre
milieu ordinaire (le chez-soi) et milieu adapté (pour la prise en
charge). En effet, les professionnels soulignent combien il leur
importe que les personnes hébergées se sentent « chez elles »,
les redéfinissant ainsi comme des «locataires » ordinaires qui
s'acquittent chaque mois d'un loyer et disposent d’un contrat
de s¢jour. Néanmoins, cette requalification des personnes ne va
évidemment pas de soi. Les résidents ont en effet connu des par-
cours d’errance et de mobilité d'une structure d’urgence a une
autre: cette précarité les amene parfois a faire une distinction
forte entre le logement, privatif, et le « foyer » qui est ce lieu de
vie dans lequel ils résident. Ce qui fait aussi que les personnes
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peinent a se sentir « chez elles », c’est le caractere éminemment
adapté du lieu et donc en cela fort différent d'un appartement
en milieu ordinaire. Les résidents sont non seulement soumis
aux contraintes de la vie collective — un voisinage, des temps
collectifs — mais également a 'accompagnement auquel ils
s'engagent a bénéficier lors de leur entrée dans ce lieu en signant
un contrat.

Pour autant, il ne faudrait pas croire trop vite qu’il y aurait la
un échec de ces lieux. Au contraire, leur redéfinition en « chez
soi», quand bien méme elle n’est pas une évidence pratique,
autorise les professionnels de la structure a penser autrement
les termes de leur accompagnement.

Le probleme pratique qui se pose aussi aux professionnels est
de maintenir cet équilibre difficile entre d’une part, le chez soi
comme espace de retrait et de tranquillité pour les personnes
et d’autre part, le lieu de vie comme espace de vie collective,
d’animation. L’accompagnement doit ici se redéfinir entre
un laisser faire et des sollicitations diverses (participation aux
temps collectifs, aux animations). Ce jeu d’équilibre s'effectue
au cas par cas (davantage entourer, davantage solliciter quand
la personne vit un épisode douloureux, proposer des activités
sans injonction).

UNE CAPACITE DES EQUIPES A S'ADAPTER

L’accompagnement releve d’une disponibilité domestique:
les salariés se mettent en concordance avec la disponibilité des
résidents, répondent a leurs sollicitations au moment méme ot
elles émergent, et quel qu’en soit le sujet. Ces temps d’échanges
quotidiens sont autant de moyens de repérer des signes d’'un
état de santé qui devient inquiétant, de sourdes dégradations.
A ce titre, la gestion de I'alcool est particulierement intéres-
sante. Dans les différents lieux de vie rencontrés, sa consom-
mation est autorisée quoique diversement. Il s’agit en effet de
ne pas en rabattre sur la propension du lieu a étre un lieu de vie
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pour ces personnes — et donc de les accueillir y compris avec
leurs addictions —, en méme temps que de rendre possible la
cohabitation avec d’autres, c’est-a-dire d’éviter de trop grands
débordements. Certains autorisent la consommation dans
les chambres. De la sorte, il s’agit de «sortir de 'hypocrisie »,
cest-a-dire s'ouvrir a la possibilité de faire non plus contre, pas
davantage de faire semblant, mais de faire avec ce que sont les
personnes, plutot que de leur donner un horizon qui n’est pas
celui qu'elles se définissent. Il s’agit donc d'inventer, au cas par
cas, des seuils ou des limites. L'approche n’est pas sans rappeler
celles qui se pensent en termes de réduction des risques ou celles
relevant de la démarche palliative.

Les questions de santé des résidents de ces lieux sont prises
dans cet entre-deux adaptation / lieu de vie. Ce qu'il s’agit de
promouvoir, avant I'acces a la santé ou la définition norma-
tive d'une bonne santé, c’est I'aptitude des personnes sinon a
prendre en charge de telles questions, en tout cas a se les poser.
La présence, dans un lieu de vie, d'un pole santé est pensée
par les professionnels comme une maniére de réduire I'espace
entre ce lieu et le cabinet médical. Il ne s’agit pas ce faisant
de tout intégrer dans le lieu et de le rendre autosuffisant: la
prise en charge de la santé peut aussi se déployer a I'échelle du
quartier, a travers un réseau tissé¢ par les travailleurs sociaux
avec divers cabinets médicaux et des pharmacies tres proches
géographiquement. Sans personnel médical présent dans le
lieu, I'accompagnement dans les services de soin est assuré par
le travailleur social. Cette tache chronophage peut donner lieu,
dans I'une des structures rencontrées, a un projet d’embauche
d’une coordinatrice médicale. Il y a la une fagon de « résister »
a la médicalisation du lieu, tout en le rendant adaptable aux
évolutions des états de santé des personnes. Bénéficiant d'un
bon accompagnement, certains résidents, bien que gravement
malades, pourraient continuer a y vivre sans que le lieu ne se
transforme en structure médicale.
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Malgré cette attention portée a la santé, il n’en demeure pas
moins que la mort reste un impensé du lieu de vie, quand bien
méme il est fortement pensé et discuté en équipe. Les lieux de
vie sont mis a I'épreuve de la prise en charge de la fin de vie
(le traumatisme de la découverte d’'un mort, la dégradation
physique des personnes). Et cet accompagnement n’est jamais
inscrit en tant que tel dans les projets de ces établissements.
Ily a, dans cette capacité des équipes a s’adapter, une maniere
d’actualiser la dimension humaine de ces lieux qui fait la preuve
de ce qu'ils peuvent faire malgré tout avec la mort, méme siles
derniers moments s’averent toujours problématiques, du fait
notamment de I'absence fréquente de protocoles thérapeu-
tiques adaptés.

ERRANCES ULTIMES. DERNIER ET AVANT-DERNIER VOYAGES

La fin de vie reste un passage difficile a appréhender, et il peut
étre placé sous le signe d'une errance ultime. Ainsi, des per-
sonnes qui ont été nomades une bonne partie de leur vie, mais
qui, pour certaines, avaient trouvé a se stabiliser parfois non
sans mal et a condition d’ouverture extréme de ces structures,
sont a nouveau contraintes au nomadisme a leur toute fin de
vie. Bien souvent, leur dernier voyage est précédé d’un avant-
dernier voyage, vers 'hopital, qui, si 'on suit le récit qu'en
donnent les travailleurs sociaux, est le plus souvent subi et pré-
cede de peu la mort. La question de la fin de vie et des voyages
ultimes auxquels elle engage est épineuse. Elle est toujours
envisagée sous la forme d’un équilibre difficile a maintenir,
entre bien-étre de I'équipe, du collectif et de la personne en fin
de vie. Il s"agit d'inventer des arrangements entre les vivants
et les mourants qui permettent tout a la fois a ces derniers de
partir sereinement et aux proches, aux équipes, de faire le deuil.
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QUALITES ET MANQUES D'UN RESEAU BIEN ETIQUETE
« PRECARITE »

Il existe une multiplicité de réseaux, d'une part autour des struc-
tures, et d’autre partautour ou a partir des personnes accueillies.
Ils sont alors activés sous la forme de « coordinations autour
de cas ». L'approche réseau est présentée comme indispensable
parce que cohérente avec une visée qui consiste a « globaliser
la relation », c’est-a-dire a saisir autour de la personne tout
un ensemble de problématiques. Ceci a pour effet de rendre
le réseau autour de la personne particulierement extensif.
Les réseaux mis en ceuvre présentent des degrés de formalisa-
tion divers. L'informel occupe une part trés importante dans
la constitution et I'activation des réseaux, ceux-ci reposant le
plus souvent sur des relations de confiance entretenues dans le
temps avec tel ou tel professionnel. En méme temps on entrevoit
combien ces réseaux sont fragiles puisqu'ils tiennent d’abord
aux personnes. Pourtant, I'intérét majeur de tels réseaux réside
dans ce qu'ils permettent de mieux articuler les interventions
sociales et médicales. Par exemple, les accueils de jour en tant
qu’ils sont présentés par les différents professionnels comme
des lieux « conviviaux » constituent pour eux un point d’entrée
capital dans la définition progressive d'un parcours de soins qui
pourra ensuite se poursuivre dans d’autres structures moins
faciles d’acces pour le public de rue. Ou encore, la présence
dans certaines structures sociales de personnel médical permet
de faciliter 'orientation des personnes vers une prise en charge
médicale.

Evidemment, ces réseaux présentent aussi un certain nombre
de limites, notamment en ce qu’ils peuvent reconduire la « seg-
mentation des accueillis » produite depuis les structures et les
publics spécifiques qu'elles ont a charge. En outre, les réseaux
évoqués par les professionnels sont d'abord des réseaux éti-
quetés « précarité », qui s'averent insuflisants. Il conviendrait
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en effet de les ouvrir a la prise en charge de la santé de droit
commun, a construire des relais dans le quotidien (avec les
médecins de ville ou les pharmacies de quartier) pour permettre
aux personnes qui ne s’ inscrivent pas dans ces réseaux « préca-
rités » ou qui en sortent (ponctuellement ou plus durablement)
de s’engager dans une démarche de soins ou de la poursuivre.
Des «trous » apparaissent dans le maillage tissé par les différents
partenaires auquel répond, a tel ou tel endroit, I'invention de
nouvelles structures ou de nouveaux dispositifs a méme de
prendre en charge un public qui passait jusque-la a travers les
mailles du réseau. A ce souci bien compréhensible des pro-
fessionnels de veiller a densifier le réseau, répond néanmoins
un autre écueil, celui de la « capture institutionnelle » des per-
sonnes, ¢'est-a-dire a ce qu’elles ne puissent échapper si elles
le désirent au réseau de prise en charge.

LA PRATIQUE REQUIERT D'ETRE AJUSTEE A CHAQUE SITUATION

Au terme de cette étude, nous proposons de considérer que si
les arrangements et le bricolage auxquels recourent les profes-
sionnels résultent souvent de défaillances (manque de places,
manque de structures, manque de moyens, manque de person-
nel, etc.) auxquelles il conviendrait de remédier, il n’en reste
pas moins que la pratique de ces professionnels requiert d’étre
ajustée a chaque situation. La solution ne consiste donc pas a
formaliser davantage les pratiques, encore moins a standardiser
les propositions de prise en charge. Deux pistes peuvent alors
étre proposées: redéfinir 'accompagnement de la maladie
grave et de la fin de vie comme un projet d’'accompagnement
a part entiere, a coté de ceux déja bien répertoriés qui menent
ades fins possiblement plus heureuses (accompagnement vers
I'emploi, le logement, la santé, etc.) et considérer I'accompa-
gnement (social ou médical) comme une pratique qui ne cesse
de remettre en jeu les regles et les cadres. Une telle pratique
implique évidemment d’étre étayée, mais en prenant garde a
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ne pas la durcir, c’est-a-dire en maintenant ouverts des espaces
qui permettent d'interroger et d’expliciter ce en quoi consiste
le suivi quotidien des personnes, au cas par cas. Les résultats
de I'étude montrent, en outre, la nécessité de développer des
lieux d’accueil inconditionnels orientés sur le vivre ensemble
et de renforcer les réseaux de prise en charge.
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