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RAPPEL DU PROJET DE RECHERCHE

La convention de recherche intitulée « les situtide grande dépendance motrice : une approch
représentations du corps et de ses frontieresdagndu 6 novembre 2009 encadre une reche

doctorale dont le responsable scientifique estc®laCalvez. Cette recherche a débuté en septe

e des
rche

mbre

2008 et est menée a mi-temps par Adeline Beyrigtodante en sociologie a I'université de Rennes 2,

parallelement & la poursuite de son activité peideselle en tant qu'assistante sociale.

Sur la période couverte par la convention, les attffepoursuivis, tels gu’ils ont été fixés dans
cadre de la note méthodologique (février 2010y etrapport intermédiaire (novembre 2010) rem
la MIRE, étaient la réalisation de différentes e¥tqa ethnographiques et I'amorce de I'exploita
des données du terrain. Du fait d’'un congé matemhdit la doctorante de mars a septembre 201

convention a été reconduite du 9 novembre au P61,

Ce rapport fera donc état du bilan des enquétases et de la premiere analyse qui a pu en
réalisée. La recherche doctorale se poursuit cuatie au-dela de la remise du rapport final awex
échéance fixée a novembre 2012. Dans ce contéxtelyse présentée dans ce rapport ne s

constituer qu’'une étape intermédiaire dans I'exatmin des données.
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Pour une analyse des situations de handicap

Dans cette recherche, c’est a partir de 22 histaleecas, sur le modéle de celle de Sandrine) ajue
prendra le temps de présenter pour introduire ppord, que se sera structurée I'analyse, avec pour
objectif de partir du point de vue des personnes @ réhabiliter leur expérience du corps et des

situations de handicap tels qu’elles sont vécuas aquotidien.

Sandrine R. est agée de 45 ans et est atteinte dtarie de Friedrich, une pathologie neurologique
évolutive rare. La maladie de Sandrine a été d&pidans I'enfance vers 7 ans, les premiers signes
s'étant manifestés quelques mois plus t6t carath@rchai[t] de traverss>. Son évolution a été lente,
Sandrine a marché et est resté scolarisée en rili@udinaire jusqu'a I'age de 16 ans. Elle a iéasu
intégré différents centres de rééducation avard'idstaller seule a I'dge de 20 ans dans un premier
logement, grace dit-elle a l'aide d'une assistatteiale. Revenue quelques années plus tard dans sa
ville natale, Sandrine habite depuis 20 ans maamedans le méme logement HLM, situé en plein
centre-ville. La maladie de Sandrine a mainteratgint un stade trés avancé. La question d’'une
entrée en foyer a été soulevée par les médecina ijuelques années mais Sandrine se serait alors
« battue bec et onglespeur rentrer chez elle.

Aujourd’hui, bien qu'elle ait conservé un peu diamgimie au niveau de ses membres supérieurs et
parvienne encore avec peine a saisir un objet, ri@ndst dorénavant totalement dépendante pour
'ensemble des actes de la vie quotidienne. Elledé&aace essentiellement en fauteuil roulant
électrique. Au probléeme moteur, s'ajoute une disartsévére, combinée avec un probleme auditif.
Toute tentative de communication demande dorénawaeffort conséquent, tant a Sandrine que pour
ses interlocuteurs. Si la maladie n’a pas alt&&épacités de compréhension de la jeune femnee, ell
doit néanmoins se concentrer, chercher laborieusteses mots pendant de longs instants silencieux,
les yeux dans le vague ou fixant le plafond, ouvgrand la bouche, actionnant sa langue en silence
un long moment avant qu'enfin, au moment ou neetidt plus, un mot ou une courte phrase ne
parvienne a sortir.

A ma premiére rencontre avec Sandrine, je sersaliéisée face a ce probléme d'élocution, parvenu a
un stade tel auquel javais rarement été confriusigu'alors. Bien qu'il n'y ait pas d'atteintes ksur
plan cognitif & proprement parler dans le cadreadte maladie, en dehors d'un certain ralentissemen
je m'interrogerai dans un premier temps sur Isafg@lité méme d’entretiens de recherche. Serait-il
possible de recueillir & minima des éléments suétal et le quotidien de Sandrine compte tenu de sa
lenteur dans I'élaboration des réponses et sudesitinterminables silences les précédant a chaque
fois ? Pourtant, & ma grande surprise, malgré egttéme lenteur, les difficultés massives d'éliocut

et les rires nerveux, un échange, bien que longpatsant pour chacun des interlocuteurs, reste

possible. Sandrine tient des propos toujours cotterelrés expressive, elle utlise également



beaucoup l'infra-verbale et arrive a se faire camgre, insistant jusqu'a ce qu'elle soit sire gse s
propos ne soient pas déformés. Malgré tout, dansadre, la réalisation d'entretien de recherche
constitue une situation limite, une forme de &rale pour que cette parole parvienne a s'exprimer.
Deux entretiens ont été réalisés avec Sandrireedend sous la forme d'un parcours commenté ayant
pour objet les nombreux messages collés sur les aeirson logement. J'assisterai également aux
interventions sur une journée de deux auxiliaiRegricia et Camélia, qui travaillent toutes lesxdeu

régulierement chez Sandrine depuis plus de 10 ans.

Dans les premiéres années de sa vie a domicileriBaremployait des auxiliaires de vie en gré a gré
Avec l'évolution de sa maladie, elle a ensuite neda ce systeme, trouvant plugratique» de faire
appel a un service qui assumerait pour elle lesadémes administratives comme les bulletins de paye.
Le méme service intervient depuis 11 ans mainteréiez Sandrine, deux heures par jour
initialement, puis avec des interventions de plugpkis longues qui ont progressivement augmenté
parallelement a ses besoins. Aujourd'hui, le seragsure trois passages quotidiens: 3h30 de peésenc
le matin, avec un bindbme d'une heure avec uneriigfie du service de soins infirmier pour une @de

la toilette, une heure en début d'apres-midi ethewge trente en début de soirée ou elle est raisie a
aussitét apres son repas. Les auxiliaires assunenaide compléte a la fois pour les soins de mgysi
l'aide pour les repas, certaines démarches adraitivets et I'entretien du logement. En dehors des
passages du service d'auxiliaire de vie, une iigirenlibérale passe t6t le matin pour un contréle
d'insuline dans le cadre d'un suivi de diabete. ¢anix, Sandrine n'a pas d'autres intervenants a
domicile dans la journée. Elle apprécie ces qusldugaires de solitude et parvient encore de temps en
temps a sortir de chez elle.

Compte tenu a la fois de l'aggravation de sa dépwe] mais surtout du fait de ses problemes
d'élocution séveres, le service d’auxiliaire de aieaccepté depuis plusieurs années de limiter le
nombre des intervenants au domicile de SandrinsidRIrs jeux de clefs de son logement circulent,
conditionnant les plannings des auxiliaires. Aiaddrs que la majorité des usagers faisant appel a
service voit passer a son domicile la totalité 4i@salariés et doit faire avec ce turn-over impurté

n'y a que 4 a 5 auxiliaires a venir principalendrgz la jeune femme. Sandrine est satisfaite de cet
situation car devoir donner des indications a desliaires qui n‘ont pas leur habitude> génére
dorénavant pour elle trop eefatigue » et est tout simplement devenu impossible.

D’un autre c6té, assurer des interventions quadiidjgnnes chez Sandrine demeure difficile pour les
auxiliaires. Ainsi Patricia travaille prés de 37utes par mois chez elle, soit presque un tiersode s
temps de travail.«C'est trop »et surtout« lourd psychologiquementcar pour elle il s'agit d«une
intervention compliquée»En conséquence elle a demandé a pouvoir rédeineoinbre de ses
passagedPour Patricia, la relation qu'elle a aujourd’hee@Sandrine, dont elle a vu I'état de santé se

dégrader au fil des années, est marquée par urigatign émotionnelle forte, dépassant, comme



malgré elle, le cadre professionnel. Avec certaidesses collegues présentes également depuis
longtemps aupres de Sandrine, elles ont le sentioed ces années passées ont tissé une histoire
commune. Elles expriment leur fierté a contribuer raaintien a domicile de Sandrine malgré
I'aggravation de la dépendance. Celui-ci est deypour une part aussi, leur propre réussite a.elles
La présence au quotidien a néanmoins un reversc bavancée de la maladie, les problemes de
communication et la lenteur de Sandrine, Patrieigent de plus en plus amenée a penser et agir a sa
place pour gagner du temps. Du fait de sa path®I8gndrine est trés longue a répondre, il lui faut
plusieurs instants pour pouvoir comprendre et féemune réponse. De plus I'évolution de sa maladie
se caractérise par une perte d'initiative. Patseissent donc amenée a prendre de plus en plus les
devants, a anticiper, poser une question un peutptudans l'intervention pour n’obtenir la répodse
Sandrine qu’un moment plus tard. Or le risque exis¢lon Patricia, a force d’habitude et de manque
de temps, de finir pat ne plus lui poser la question e ne plus lui laisserprendre d'initiative »et

de décider a sa place. Patricia a le sentimenir dagurd’hui avec Sandrine comme elle le fak@av

ses propres enfants. Bien qu'elle en soit conggiatie ne parvient néanmoins pas toujours a éviter
cette situation comme lorsqu’elle en arrive a col@eontact du fauteuil électrique de Sandrinerpou
gue celle-ci ne puisse plus se déplacer. A forceeddr trop souvent chez elle, d'étre plongée dans
guotidien, Patricia sait qu’elle dépasse son Bhuxiliaire et qu'un certain nombre de travers
s'installent dans la relation: étant déja venueeilie et I'avant-veille, Patricia n'a plus grarttbse a
demander a Sandrine et les discussions s'appantridses frontiéres entre temps professionnel et
temps personnel se confondent et Patricia pas$aigpaon temps de pause le midi chez Sandrine.
Patricia pose ainsi la question du difficile éduidi dans le nombre idéal » d'intervenants aupres
d'une personne présentant des difficultés aussbrilaptes que Sandrine. Avoir de nombreux
intervenants constituerait une situation déstabilis pour la jeune femme, serait source de temsion
fait des incompréhensions liées aux problemes derumication et engendrerait une désorganisation
totale dans le quotidien de Sandrine. A l'inversenombre trés réduit de professionnel s'avéere
également lourd a gérer tant pour Sandrine quatsekaires et conduit a un risque épuisementeu d

confusion des réles comme I'expérimente aujourd¥atricia.

Avec Camélia, une autre auxiliaire qui connait égant Sandrine depuis le début de l'intervention du
service, la relation s'inscrit dans un cadre psiemel plus marqué. Si son implication affectigt e

moindre, un certain nombre d'enjeux similaireseteouvent notamment autour de la question de la
lenteur et du silence. En effet, la lenteur, damsdmmunication comme dans la réalisation des
guelques gestes dont Sandrine est encore capabléyvequée avec récurrence par les auxiliaires
comme une situation problématique qui les obligagaxalement a courir de plus en plus tout au long
de l'intervention« chez Sandrine c'est toujours serréette situation a des répercussions notamment

au moment du repas. Sandrine serait en capacitéadger seule, mais tellement lentement que cela



en est devenu presque impossible, compte tenuntlistamparti aux interventions de I'auxiliaire. En
conséguence, ce sont les professionnels qui doaneanger a Sandrine, ce qui pour Patricia apparait
comme une contradiction on est quand méme la pour l'autonomiet faute de temps c'estle
gavage » Les relations de Sandrine avec ses auxiliaires eo grande partie conditionnées par les
problemes de communication. Celles qui comme Ratet Camélia interviennent depuis longtemps
parviennent a la comprendre & demi-mot. Connaissnhabitudes, elles enchainent les gestes et les
actions sur son corps, comme sur son environnememhaniere totalement routinisée, sans qu'aucune
indication de Sandrine ne semble plus nécessairaéue que son avis ne soit sollicité. Pendant ces
interventions le silence est extrémement préseinSaXdrine, ni ses auxiliaires ne parlent plus. Les
auxiliaires s'affairent tandis que Sandrine devjgu a peu transparente. Ce silence, en tout cas au
moment des repas, n'est pas uniquement le sigme dbsence de sujets de conversation, mais est
aussi volontairement instauré par les auxiliairesrpe pas perdre de temps. Camélia comprend de
moins en moins Sandrine car ses problemes de comation augmentent. Elle doit de plus en plus la
faire répéter et finit par trouver cela génantekh vient & devoir limiter les échanges «ai on
prend le temps de parler, on finit trop tard Regrettant cette situation, Camélia exprime d'id&in
choix a faire entre d'un c6té réaliser I'ensemlde thches ménageres et I'aide humaine nécessaire et

d'un autre avoir un temps d'échangedommage [...] on devient presque des robots ».

Pour pallier a ce déficit de communication damssitgerventions au quotidien des auxiliaires de vie
deux outils ont été mis place, I'un par le sendgtée second par Sandrine.

Le premier est un cahier de transmission, présams$ la cuisine. Sandrine sera la seule personne de
cette recherche chez qui il sera utilisé, signelgsiénformations la concernant ne sont plus gépées
elle mais circulent dorénavant directement entsepl®fessionnels. Soigneusement rempli jour apres
jour, il comporte des informations détaillées som quotidien : ce qu'elle a mangé, les coursese f

les rendez-vous auxquels elle doit se rendre stlesuappels téléphoniques qu'il faut passer per e
auprés des administrations, de I'ergothérapeute, mdédecin, du service social qui
'accompagne....Sandrine n'a plus en effet la pdasid'effectuer quasiment aucune de ces démarche
seule et il est difficile de mesurer la part réales indications qu’elle parvient encore a fouanix
auxiliaires par rapport a I'importance des initia8 dont celles-ci doivent maintenant faire preuve.
Cette situation ou les auxiliaires assument desoresabilités de plus en plus marquées est toutefois
contrebalancée par le recours a des consigneesaffichées partout par Sandrine dans son
logement. Ainsi dans chaque piéce de I'apparterderthall d'entrée jusque dans la salle de bain, des
petits mots sont collés, scotchés sur les murgléeEsrds, les objets. Certains sont manuscréstré's
dactylographiés, sur de simples post-it, ou sur féedlles format A4, certains semblent récents
d'autres sont inscrits sur des papiers jaunis ehids, ou l'encre s'est parfois effacée devenant

illisible, complétés, raturés, griffonnés en foantide I'évolution des consignes. Sandrine a coméenc



a utiliser ces messages avec l'avancée de soreprelale dysarthrie, encore totalement inexistant dix
ans auparavant, afin d'éviter de devoir répétecdasignes a chaque nouvel intervenant. Ills ennadre
aujourd’hui toute I'organisation de son domicile,fdnctionnement du fauteuil, des courses a fdee,

la gestion des stocks de surgelés, des planningdoheadaires pour les taches ménageres a
réaliser....Le contenu de ces mots est de natusénates. Les plus nombreux sont des indications
explicitement a l'attention des auxiliaires ou odsmieres pour les interventions autour du logame

ou des aides techniques, de typene pas garer le fauteuil électrique contre lagalrd », « merci de
baisser le thermostat & 16° le soir et le remonterl8° le matin aprés avoir aéré la
chambre » , « merci de ne pas coller le lit au muk La poéle Tefall est bien abimée, faites attant

au matériel. Merci »jusqu’au petit mot collé sur la télécommande pawe Bps auxiliaires pensent a
toujours la replacer au bon endroit.

A c6té de ces consignes écrites, figurent des mesgune toute autre nature, moins nombreux, mais
plus surprenants. On trouvera notamment dansdmlste, prés du lik que veux-tu étre? dans le
salon les 10 commandements ou des citations ppitdgoes. Pour Sandrine ce type de message n'est
pas a la base directement adressé a ses intersenais sont davantage a sa propre attention. Pour
autant, ces derniers ne doivent probablement mardgiées interpeler, a I'image du deuxiérupie
veux-tu étre ?>placé au-dessus de I'évier a hauteur des yewawdkaires qui viennent y faire la
vaisselle.

Enfin dans le hall d'entrée, un volumineux pannerabois porte le message suivanfoute personne
posséde en elle-méme une richesse, une force gendacapable de changer sa vie, développer la
bonté, la réflexion, par son propre choix, par sdonté, et ainsi transformer peu a peu le monde ».
Avec ce panneau accroché sur son fauteuil, Sanskimnképlace dans la rue, lors des rares moments ou
elle sort de chez elle, afin de distribuer des peosis pour un courant que l'on pourrait qualifier
choix d'ésotérique ou de sectaire. Sandrine seit&oand elle évoque cette activité. Loin de vaulo
éviter le regard des passants, elle cherche &i8eva le provoquer. Son corps et le handicap deven
ainsi un outil, un moyen pour mieux véhiculer lessage qu'elle veut diffuser. Dans cette situatan,
Sandrine se transforme en homme-sandwich, son o@gsplus considéré comme un corps honteux
marqué par la maladie et le handicap, un corps faudrait cacher, mais est retourné en un corps-
embléme. Dans une stratégie de réappropriatioomeaps, Sandrine choisit elle-méme de s'exposer
volontairement au regard d'autrui pour faire évotieeregard. La ou Sandrine ne peut plus parler, el

investit son corps comme support de communication.

Des situations comme celles de Sandrine posentdatign des modalités possibles au quotidien et
des expériences du handicap dans le contexte dien@ domicile. Les incapacités motrices lourdes
génerent une situation de handicap dans laquilleohomie du corps et du sujet est remise en cause

Les attendus et les évidences du corps validessspendus et la personne doit recourir a un digposi



d’aide polymorphe pour I'ensemble des actions dotidien. Au cours de chacune d'entre elles, le
handicap s'’integre tantét dans des routines ouaesforme en épreuves, tandis que le corps se
caractérise par une situation de corps entremé@légeant l'individu a renégocier empiriquement ses
frontieres corporelles et celles de son intimité.

Dans ce rapport, aprés avoir exposé les conditieqgises pour une anthropologie pragmatique fine
du corps et du handicap, on dégagera les diff&seotenes possibles des « arts de faire avec » le
handicap, de ces renégociations du rapport au miénkoppées par les personnes dans ce contexte.
Dans une double démarche ethnographique, cettgsandés dispositifs d'aide, en tant que dispositif
empirique dans lequel s'organise des corps, dets<tjobjets, prend en considération la particpat

méme du chercheur a cet agencement.
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UNE RECHERCHE ANTHROPOLOGIQUE AUTOUR DU CORPS ET DU
HANDICAP

Retenir le handicap comme sujet d’étude nécessiteamail de définition de cet objet de recherche,

ainsi qu’'une nécessaire explicitation des cadresejutuels et méthodologiques employés.

I Une analyse de I’expérience subjective du handicap

Deux modeéles, celui médical et celui modéle spcsaint traditionnellement utilisés dans les
approches du handicap en sciences humaines etesodzhacun d’entre eux courent néanmoins le
risque d'un certain nombre de crispations possii®esaud, 1999). Entre les positions tranchées et
exclusives de ces deux modeéles, I'approche quétchi Processus de Production du Handicap de
Patrick Fougeyrollas autorise une position de comps, qu'il semblait pertinent de retenir pour €ett
recherche. Dans le PPH, la situation de handisagéfinie comme une limitation des habitudes de
vie d’'un individu découlant d’une interaction enties facteurs personnels (déficiences-incapa@tes)
des facteurs environnementaux agissant comme téeirs ou obstacles. Adopter une approche
interactive permet d’étudier non plus le handieagant que tel mais les situations de handicap.

Par ailleurs, la recherche se centre sur I'évalnatiubjective des situations de handicap par les

personnes qui les vivent afin de favoriser une @gpr globale de la question du handicap.

C’est donc dans ce contexte d'une réhabilitatiorsujet et de son expérience, associée a une analyse
de la dimension sociale et des interactions au#osituation de handicap, que s'inscrit ce progr&mm

de recherche.

1) Situations de handicap et incapacités motrices lourdes

Le public retenu pour cette recherche est celui pesonnes adultes, agées entre 20 et 60 ans,
hommes ou femmes, présentant une déficience maimpertante. Celle-ci peut avoir des origines
diverses, afin d’éviter une étude morcelée s’endertmdans les spécificités réductrices d’'une
pathologie bien précise.

A cet effet, la situation de grande dépendanceiceotr dans un premier temps été retenue pour
permettre une approche transversale d’'un certambre de situation de handicap. Or la référence
méme au terme de « dépendance » apparait probigmatans la mesure ou dans le contexte
institutionnel et conceptuel frangais, la dépendarenivoie alternativement au champ de la viedless

(Frinault, 2005), a celui du polyhandicap ou dedédéicience mentale sévére (Zucman, 1995). Dans ce
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cadre, il a semblé préférable d'abandonner l'uslegee terme et d'y substituer celui d'incapacité
motrice lourdé

Néanmoins, parler de personnes avec des incapaocitEges lourdes renvoie a la perspective d'un
modéle individuel partant des déficiences des pmie® En se référant a une approche interactive du
handicap, la recherche porte sur ce dialogue éiriension sociale et individuelle, autrement dit su
I'expérience des situations de handicap chez lsepees présentant des incapacités motrices laurdes
Les situations de handicap étudiées sont doncscelpérimentées par des personnes présentant des
atteintes fonctionnelles majeures. Celles-ci engaridun certain nombre d'incapacités motrices et
nécessitent la mise en place de moyens de compenaséc le recours combiné a des aides humaines
et techniques pour la plupart des actes essemteelBexistence (pour faire sa toilette, s’habiller,
assurer la continence, faire ses transferts, skap s’'alimenter, ainsi gu’une surveillance os de
soins importants). Dans cette optique, I'étudeuntdut type de situations de handicap résultamted’
déficience motrice lourde, que celle-ci soit inn@e acquise, évolutive ou stabilisée, d'origine
traumatique, congénitale ou liée & une pathologigeamusculaire & un stade avanceé....Les personnes
peuvent expérimenter ces situations depuis desesluvériées et selon des niveaux de gravité

différents.

La limite donnée au public rencontré est néanmieirtsitere d’'une incapacité uniqguement, ou tout du
moins principalement, motrice, sans troubles majalgs fonctions cognitives. Si dans un certain
nombre de pathologie ou de tableau clinique, as&sttroubles associés au probléme moteur existent,
les situations caractérisées de polyhandicap @nkex¥tlues. Ce choix s’expliqgue pour des raisons
épistémologiques: la déficience intellectuelle séwau profonde ainsi que le polyhandicap renvaent
un champ d’analyse et a des situations de handictaps. Par ailleurs, la démarche d’anthropologie
partagée qui sous-tend une partie du protocoleedberche, nécessite une possibilité a minima

d’échanges et de communication ainsi que le pleisentement des personnes rencontrées.

Au final, le dénominateur commun d'une situatiorhdedicap consécutive a une incapacité motrice
lourde pour définir le public de cette recherchété@retenu car elle apparait un angle de réflexion

pertinent. Au-dela des spécificités propres a cagmpthologie, elle constitue une catégorie d’amalys

! Cette difficulté a déterminer le terme adéquat paéfinir le public de la recherche se retrouve
également dans I'évolution du vocabulaire présans des textes de loi. Ainki loi du 2 janvier 2002

a d'abord mentionné les « personnes en situatignathele dépendance ». La loi du 11 février 2005 a
parlé ensuite de « personnes tres lourdement Fapilis » voir de « PTLH » (in Circulaire DGAS/SD

3 A n° 2005-140 du 11 mars 2005) .Enfin dans le décr2008-322 du 20 mars 2009 relatif aux
obligations des établissements et services acantsllou accompagnant des personnes handicapées
adultes, on trouve l'usage de l'expression : «opees handicapées adultes n'ayant pu acquérir un
minimum d'autonomie » , vocable utilisé pour désigies personnes présentant une « situation
complexe de handicap avec altération de leur cepeei décision et d'action dans les actes essentiel
de la vie quotidienne ».
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et de compréhension transversale. Contournant Enasque d'une hyperspécialisation meédicale
cloisonnant chaque personne sur sa particularitépeut, par ce biais, aborder un ensemble de
situation de handicap. La recherche inclut donomalirement un public relativement divers, refuse
d'opposer stérilement handicap inné ou acquis & pomme postulat qu'une analyse transversale et
globale est possible.

Par allleurs, la recherche porte uniguement audeuia spécificité de I'expérience de handicap chez
les personnes vivant a domicile. Cette focale sunilieu dit «ordinaire» présente un intérét dans |
contexte actuel. En effet compte tenu de I'évotuties politiques sociales, le maintien a domiods d
personnes en situation de handicap, méme concqraéess incapacités motrices lourdes, est en effet
passé progressivement au cours de la derniére mécdune situation quasi-expérimentale, a une
possibilité offerte en terme de «choix de vie» keraative a l'institution et ce notamment depuas |
loi de 2005 dite de I'égalité des droits, des cleanet la participation a la citoyenneté. Ce public

« nouveau » se caractérise par une importantedgétéeité a la fois en termes d'habitudes de eie, d

catégories sociales d'appartenance et reste peu des sciences sociales.

2) D’une approche du handicap comme figure de I'altérité a celle d’'un miroir de la société

a) Un contre-révélateur d’'un modéle corporel

L'analyse des situations de handicap s’inscrit sdam parallele entre corps individuel et corpsaoci
Les possibilitts médicales et chirurgicales aatseltontribuent & «un dévoilement du dedans
organique» (Vaysse, 2007), bousculant les frorgieogporelles. L'intérieur du corps ne demeure plus
un mystere. Si cette situation devient communeceessible a tout a chacun a l'occasion d'une
radiographie ou d'une échographie, elle se posagge plus accrue chez la personne en situagon d
handicap qui est encore plus exposée aux opératlinggicales ou aux actes intrusifs (arthrodese,
urostomie, sondages...).

La technique pénétre a l'intérieur du corps, ristar de la trachéotomie,un trou», bousculant les
frontieres du dedans et du dehors et renvoyarimade d’'un corps non clos sur lui-méme. Les
limites entre intériorité et extériorité du cormmsdonc réinterrogées par la situation de handicap
maladie, la dépendance, viennent bousculer les ewulturelles concernant l'intériorité du corps.
Or, dans notre culture celui-ci « ne doit pas ®eariser (morve, salive, flatulences, transpinafi
vomi...) comme si le corps était une pure enveloppes profondeur, un contenant sans contenu»
(Brohm, 2001).

Le corps de la personne en situation de handicapvay extérioriser en présence d'autrui cette
intériorité qu'elle ne peut plus contrbler, consd@écomme honteuse, peut susciter géne ou dégout.
En ne pouvant respecter I'hexis corporelle de Eiésé, il va justement en permettre I'analyse. Le

corps de la personne en situation de handicap;grdraste, peut donc constituer un révélateur de ce
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gue notre société a établi comme étiquette ou roroeporelles. Dans cette situation de marge, |l
permet d'observer le modéle incorporé de notreésécC’est a ce titre, qu’Erving Goffman s’est serv
du corps des malades mentaux, de leur attitudeorslp différente, comme d’'un miroir pour
comprendre les pratiques corporelles attenduela paciété (Goffman, 1974).

La définition des frontieres corporelles relévar@ construction et dans notre culture, le cogps e
concu comme clos et ne manifestant pas son intéridtraute de quoi il court le risque de basculer
dans le monstrueux, voire dans le « grotesque »efee de grotesque, définit par Mikael Bakhtine,
permet d’amorcer une analyse des représentationsrgg, bien que son usage requiere évidemment
une grande prudence déontologique. Le grotesqumel [g@ns, non pas pour caractériser les personnes
en situation de handicap en elles-mémes, maigglrdeporté sur ces dernieres, en tant que refiet de
normes sociétales. Le corps grotesque est « lashatte toutes les institutions parce qu’il menace
'image du corps institué, poli et policé lisseppre et équilibré. (Il) déconstruit en effet lena@as
corporels dominants, ceux de la bienséance, dérépde la normalité » (Bakhtine, 1970). Ce corps
grotesque se caractérise avant tout par ses fresfi@ues en opposition au corps canonique « décen
achevé, délimité, fermé [...] Cette surface ferméeuete du corps acquiert une importance
primordiale dans la mesure ou elle constitue latféoe d’'un corps individuel clos, qui ne se foradp
avec les autres. Tous les signes dénotant l'inachémt, I'impréparation de ce corps sont
soigneusement éliminés ainsi que toutes les maaii@ss apparentes de vie intime». La personne en
situation de handicap, en ayant un corps aux fecgiparfois indistinctes, brouillées par la madadi
les incapacités fonctionnelles, court ainsi leuesgle basculer symboliquement dans cette définition

du grotesque.

Pour I'anthropologue Mary Douglas, la notion deesakst élaborée par chaque société en fonction de
la représentation générale de I'ordre social (Dasigl967). La saleté est donc une idée relativenegqu
peut étre analysée que dans le cadre d'un systeoied st symbolique. Elle renvoie a la souillure et
désigne ce qui ne respecte pas l'ordre culturelerdéfini. L'impur est donc ce qui n'est pas a sa
place. Il y a souillure la ou il y a désordre. Dame analyse paralléle entre corps individuel gpgo
social, les individus marginaux renvoient a cetgei de désordre et donc de souillure. Dés lorésqu’i
sont en décalage avec les normes de l'ordre sdlsahpparaissent comme une source de danger.
Partant de cette conception de la souillure prappsé M. Douglas, on peut observer la place réservé
a la personne en situation d’handicap. Le corpsnief ne respecte pas les normes et les régles
culturelles du corps. Les aides techniques, lesatipés, le recours a des aides humaines contrifduen
en brouiller les frontiéres. Transgressant aifmidfe social, la personne en situation de handmap

étre assignée a une place symboliquement considé@m@ene menacante, associée a la figure de
l'altérité «linvalide devient I'Autre: un symbel vivant de I'échec, de la fragilité et de
’émasculation, un contre point de la normalitée ypersonne dont 'humanité méme est sujette a

caution » (Murphy, 1990). Maintenu dans les limbesiaux, a I'écart du systéme social formel, la
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position de ces personnes se caractériserait pamasition de seuil, renvoyant au concept de la
liminalité de Murphy.

Par ailleurs, dans le contexte d'incapacités mestriourdes, le corps s’envisage le plus souvent en
termes de manque, de déficit, nécessitant deddmecours a tout un ensemble de compensation. |l
peut ainsi raviver, du fait de cette incomplétatides appareillages, un imaginaire du monstren(Gri
2001). Les personnes rencontrées dans cette réehetiisent dans leur quotidien tout un ensemble
d'aides techniques, certaines a visée médicaleaflpareils respiratoires, les corsets...) d’autres po
pallier I'absence de mobilité du corps (fauteudadtique, contréle d’environnement...).

L’apparence physique des personnes suggére unééakbér un registre pouvant évoquer lI'imaginaire
de la figure du cyborg, association d'un corpseetachines. Aux appareillages, se rajoutent encore
les déformations du corps liées a I'évolution denlaadie, ainsi que tout un ensemble de réactions
corporelles inhabituelles.

Parallelement aux adaptations, aux déformationgust questions relatives a la transformation
bousculant ses frontieres tant physiques que syques, le corps de la personne en situation de
handicap peut également étre appréhendé par tedsdida peur de la contamination. Tout un ensemble
d’interdits, de prescriptions, de tabous péseraitms sur le handicap et le corps. Des chose$@ue

ne pourrait pas dire ou faire sans courir de risque

b) Un analyseur

Les interrogations sur les frontiéres du corpsatimbrication avec un certain nombre de dispasitif
ne sont pas spécifiques aux personnes en situdéidmandicap. Dans une certaine mesure elles se
retrouvent également dans le fonctionnement mémeaeatiee société et dans le quotidien de tout
individu. La technique, en étant aujourd’hui omegente dans le vécu des corps, finit par certain
égard a en faire partie. Le recours banalisé auownsemble de substances chimiques, de protheses,
d’instruments thérapeutiques, de méme que la roimsation des matériaux, contribuent a instaurer
une relation d’intimité avec le corps. L’homme & &stalement branché sur des machines et des
appareils : radioréveils, écrans audio-visuelsadmlrs, téléphone portable, minuteries, digicodes,

calculatrice, micro-ordinateur» (Brohm, 2001).

Y Y

Cette technologisation, qui contribue a transformee rapport de 'lhomme a son corps, impose
progressivement une conception machinique : célie corps-machine a réparer, a entretenir pour en
maintenir la performance et la force productivecMaes, appareillages et outils accole au corps un
nouvel imaginaire. Celui-ci contribue & modifierperception des limites corporelles : « I'assinmlat

et la banalisation de ces techniques redéfinisgent I'individu les frontieres de l'intérieur et de
I'extérieur, comme les périmétres de son identité’sbjet technique ne s’est pas seulement déployé
dans I'espace quotidien, « il a franchi les fram#du corps, pénétrant comme jamais ses disgositif

ses organes ses flux» (Queval, 2007).
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Face a cette imprégnation du corps, les hommesla#ent de nouvelles manieres de faire, d’agir et
d’interagir, qui peuvent étre I'objet d’'analyse laoipologique. Le corps hyper-appareillé de la
personne présentant des incapacités motrices buagparait comme le reflet amplifié de ce

phénoméne actuel de technologisation du corps.

Selon une approche renvoyant au principe de <€siem (Law, 1998 et Moser, 1998), ces
guestions d’incorporation n’apparaissent pas conspécifigues aux personnes en situation de
handicap. Les capacités et les incapacités de etthentre nous reposent sur le recours a un ensembl
hétérogeéne d’instruments et d’entités, humainsmu Bans cette recherche on envisage donc que les
incapacités motrices lourdes en entrainant unet8itu de handicap extréme mettent en exergue,

permettant ainsi de mielgs comprendre, des problématiques collectivempariagées.

Le corps et le rapport au corps peuvent étre appdds en tant que production sociale et culturelle.
Les représentations du corps sont tributaires duisien du monde et d’une définition de la personne
Le corps ne constitue donc pas une réalité en sig meleve d’'une construction symbolique. En
conséguence il incarne un « fait social total >gted défini par Mauss, en étant un « observatdéali

d'un contexte social » (Le Breton, 1988). Le tmmigmt accordé aux individus en situation de
handicap, le discours et les représentations deisbint I'objet, révelent non des caractéristiogeis

leur seraient propre mais un fonctionnement sdci€tte approche du corps en tant que production
sociale s’appuie sur la fonction d’« analyseur sofBn, 2001). Le corps de la personne handicapée,
par les représentations symboliques qu’il véhicphe, le rapport aux machines et aux frontieres du
corps qu'il cristallise, par les normes qu’il met exergue en les transgressant, par les questions
relatives a la déchéance, peut renvoyer a unei@flelépassant largement le cadre de l'infirmité. L
nécessité inhérente d'un recours important taesaadies techniques qu'a des aides humaines pour la
plupart des actes de la vie quotidienne, révéteteg amplifiant, les questionnements relatifs @ayps

et a ses frontiéres.

Plus largement, le handicap peut étre abordé comuoresignifiant social » (Augé, 1995), un miroir
de notre fonctionnement culturel. Il permet d’alertdenvironnement sociétal a travers I'étude des
systémes d’interprétation dont il est I'enjeu daesontexte donné. L’étiologie sociale de la ma&adi
mais également du handicap, s’inscrit dans un syst#interprétation globale de chaque société. Ce
besoin universel de donner du sens et d’interps$taboliquement vient ainsi parler, non du médical,
mais du rapport individu/société : la maladie apftatomme une métaphore, un signifiant dont le
signifié serait le rapport de 'homme a I'ordre ishcEn conséquence, les représentations « profanes
de la maladie (Jodelet, 1989), mais aussi les septations « profanes » du handicap, se distinguent
des représentations médicales du pathologique.s Efleen sont ni une distorsion, ni un

appauvrissement, elles se situent sur un autre $lda particularité de I'approche anthropologiaige
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la maladie est d'aborder la maladie comme un faitiad, c’est-a-dire comme une production
intellectuelle et pragmatique dans une approchisteplon ajoutera que la spécificité d’'une analyse

anthropologique du handicap passe également parréd@bilitation du discours profane.

Cette recherche s'inscrit donc dans une analyderagpulogique de l'expérience et de la dimension
sociale de la situation de handicap telles quidkevécue au quotidien par les personnes concernées
dans les interactions avec leur environnementekcharche aborde la situation de handicap, non plus
sur le versant habituel du manque, mais comme (efedéaccés a la compréhension de notre
fonctionnement culturel dans sa globalité, commesupport sur lequel se cristallisent un certain

nombre d’interrogations et d’interprétations saesal

3) La situation de handicap en tant que « corps collectif »

a) Une phénoménologie du corps percevant

Cette recherche autour du handicap retient égatleneemme cadre d'analyse I'approche
phénoménologique. Le corps, depuis Husserl, egitd@mmme « une expérience subjective de la
conscience, de la perception et de I'action suragic les autres et dans le monde» (Andrieu, 2006)
Différents courants dans la phénoménologie du cpgpwent étre distingués, dont la phénoménologie
cognitive d’Husserl, qui étudie le corps subjeétifpartir de la réduction eidétifudes contenus
sensibles, afin d’en dégager I'essence conceptusflecorps y est pensé comme corps fondateur,
comme matrice théorique pour toute étude sur I’hemm

Parallelement, la phénoménologie de la perceptiotive, initiée par Maurice Merleau-Ponty,
développe I'étude d’'une incarnation du corps, dampiétement dans les autres et dans le monde,
lincorporation de I'environnement dans la chairbjeative. Ce concept d’empiétement décrit
l'intrusion, I'enjambement de l'action humaine ddeasmonde. En se basant ainsi sur les notions de
« conscience incarnée » et d'« intentionnalité omelle », Merleau-Ponty définit le corps avant tout
comme un sujet percevant. L’expérience du corpsipealés lors une place primordiale dans la
connaissance de soi et de I'environnement. Il nenstitue pas une réalité stable mais serait
constamment en train de se définir et d’étre tansé a travers des pratiques quotidiennes.

Or dans le handicap, le corps est souvent per¢cuneooe qui empéche et non plus ce qui permet de
faire. Si pour l'individu valide, le corps est leethateur de son rapport a I'environnement, celui-ci
conduit & une expérience singuliere du monde atepérsonnes présentant des incapacités motrices

lourdes.

2 Eidétique : qui concerne les essences, abstrdetitende la réalité sensible ou psychologique
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b) La personne en situation de handicap et son dispositif d’aide : un corps entremélé

Myriam Winance, dans son étude sur le processuabifitation des personnes atteintes d'une
pathologie neuromusculaire, analyse les modaligdsnslesquelles les individus confrontés a une
situation de handicap seraient « fabriqués » awetsade trois dispositifs : le dispositif d’aide, |
dispositif discursif et le dispositif institutionn@Vinance, 2001). La recherche retient le prendier
ces trois dispositifs.

Sous ce terme de dispositif d'aide se trouventcdes a la fois des aides techniques, des aides
humaines, des appareillages, mais aussi des aitiesal@res et des opérations chirurgicales
(trachéotomie, arthrodése...). La notion d'appargdia désigne les appareils qui compensent un
déficit moteur ou sensoriel, dans un rapport éteditconstant avec le corps. Ces appareils sont
amovibles par rapport au corps. Les aides techgigésignent des outils, des instruments, voir des
méthodes, utilisables pour se mouvoir, touchesirsananipuler des objets, accomplir les actesade |
vie quotidienne. Enfin la notion d’aide humaineidgée I'ensemble des personnes dont le réle ou la
profession est d'aider les personnes handicapé&esgaiser tous les actes de la vie quotidiénne
Englober tous ces éléments d’origine diverse seusi@me vocable de dispositif d’aide trouve sa
pertinence en référence a I'héritage de la sodieldgs sciences et des techniques. En effet, pour
cette derniere l'analyse ne doit pas focaliser attention sur la nature du dispositif, technique ou
humain, mais plutét sur ce qu'il fait et fait faigkrich, 1994). Cette sociologie des sciencesest d
technigues a également montré que les entitésiemétaamais de "race pure”, mais des
"hybrides"(Latour, 1993). En effet, dans les sitwad de handicap résultant d'incapacités motrices
lourdes, les personnes ont simultanément recoutsaio long de la journée a tout un ensemble de
dispositifs d’aide de différentes natures, quitsalent et s'entremélent pour réaliser les actela die

guotidienne et agir sur leur environnement.

Suivant le principe phénoménologique d’embodiemanperception est toujours réalisée a partir d'un
point de vue, autrement dit du corps. Chez la pemsoen situation de handicap, c’est donc
précisément ce dispositif polymorphe d'aide qui pitrcette fonction de médiation, normalement
assurée par le corps. Il définit I'expérience geldeeci a de son corps et de son environnement.

En ce sens, selon 'approche de Merleau-Ponty,eemegttant I'action et I'expérimentation avec le
monde environnant, les aides techniques deviendraiee partie intégrante du corps. Cette idée d’'une
pénétration, voire d'une possession du corps, par dppareillages et la technique apparait
particuliérement sensible chez la personne entsitude handicap, car cette relation s’inscrit dans

rapport de dépendance. Les aides techniques n@lssrtéeulement extérieurs, mais ce qui fait corps,

3Ces définitions proviennent du Rapport sur leesitbchniques (1995). Rapport rendu a S. Veil,
Ministére des affaires sociales de la santé etadélle. Direction de l'action sociale, Paris etml’
article de Annie TRIOMPHE, 1999, « les faiblessegnthrché des aides techniqueRéadapatation
458, pp25-26)
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ce a travers quoi perception et action sont rengdassibles. Ainsi, elles peuvent étre décrites cemm
un réel prolongement du corps. Agissant chez lesopees en situation de handicap comme un corps-
prothése, elles constituent le plus souvent l'uaiquoyen d'interagir corporellement avec son
environnement, représentant ainsi wmméliorationdes potentialités de ce corps. Deés lors, les
situations de privation de ces aides techniqguesgmglétre vécues comme une grande violence, de
I'ordre d’'une amputation.

Parallelement aux aides techniques et autres dmmstala question du prolongement du corps et de
ses frontiéres chez la personne en situation ddid¢eg peut aussi concerner les tierces-personnes.
L’auxiliaire de vie, dans sa fonction de tiers,rdédiateur avec I'environnement extérieur, peutiains

apparaitre comme une extension du corps.

Cette situation de prolongement du soi, tant c@&lpgu’identitaire, au travers de I'ensemble du
dispositif d’aide, n'est pas sans soulever certingactions ambivalentes et des interrogations
identitaires autour des réelles limites du corpdectexistence que la personne conserve en deleors
ces adaptations. Dans quelle mesure ces « prothésdagrieures dont la personne est dépendante, ne
finissent-elles pas par faire partie d’elle-méne sdn corps et de son identité? Jusqu'a quel geint
situent-elles réellement dans une extériorité gtagir de quel moment basculent-elles dans une
incorporation par rapport a soi ? L'approche de Winance permet d’avancer sur cette question. En
effet, la situation de handicap ne se joue pasuemgnt sur un plan individuel. Elle peut étre
appréhendée en tant que phénomene collectif, degyloelle impligue d’autres objets et individus
entourant la personne directement concernée «lallmaladie) rend les corps dépendants les uns des
autres, elle noue les corps entre eux ». La malawiés plus largement la dépendance motrice dgit a
fois sur le corps de la personne en situation delibap mais aussi sur le corps des aidants « arrav
ce lien de dépendance, cette douleur (ou confartpgée, la maladie crée un corps collectif (...) la
maladie créée une communauté d’expérience mais @issonde » (Winance, 200La situation de
handicap conduirait donc a I'expérience d'un « sarpllectif » a la géométrie variable. Le dispésiti
d’aide devient une prothése car il est incorporélpgpersonne, comme peuvent l'illustrer 'exemple
de Vivianne et de Monsieur Darant :

Vivianne utilise depuis prés de 22 ans un appateiVentilation non invasive (VNI) avec un masque
nasal, chaque nuit ou occasionnellement en jourb&eceptation de la VNI a été douloureuse pour
Vivianne les premiéres années. Aujourd’hui elbat fellement partie de son quotidien que le bruit
gu'elle émet, initialement percu comme un « boudamfer », n'est plus une géne. Au contraire il
représente un repére. Si Vivianne n’entend plubro@ de fond, cela devient précisément une source
d'inquiétude qui la maintient éveillée. Dés qgueellitilise la VNI Vivianne n’a plus a faire de
mouvements spontanés d’inspiration ou d’expirapaisque c’est la machine qui impulse le rythme. Ce
relai est décrit comme « reposant ». Voir sonpsorelié chaque nuit a la machine est dorénavant
rassurant pour Vivianne au point qu'elle a refus® proposition des médecins d'utiliser moins
régulierement I'assistance respiratoire : « Il ydas moments je peux étre comme ca (elle fait signe
piquer du nez), tu vois genre jai été malade, jai pas dormi de la nuit. Je vais mettre mon
respirateur, une demi-heure apres je vais étre kemp forme. C'est comme si javais besoin d'étre
branchée, une vraie machine qui a besoin de senfeggoles batteries ». La VNI est incorporée par
Vivianne, elle s’inscrit dans le prolongement da sorps a tel point qu’elle ne différencie pas taups
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qui fait quoi « je ne me rends pas compte que owstqui respire et plus...(la machine) ». Malgrétfou
devoir porter ce masque a l'extérieur ou devant ohe®nnus reste une épreuve pour Vivianne qui
craint de « choquer » ou de disparaitre derri@anasque. Si la VNI fait partie d’elle, cela daster
dans le cadre de l'intimité de son logement et ueigent sous le regard de ses proches.

Viviane, 40 ans, amyotrophie spinale infantile

Monsieur Darant vit en couple depuis une quinzaifennée. De méme que l'organisation en aide
humaine est toute entiére articulée autour du jéleé par son épouse, le discours de M. Darant sur |
handicap, la maladie et I'expérience qu'il en aglebe en permanence sa femme. Le handicap ne le
concerne pas lui individuellement mais son couplmsi l'intervention de services extérieurs fut
justifiée non par I'évolution de ses besoins maisrppport a son épouse « pour qu'elle ne se fatigu
pas trop », « il nous fallait de l'aide ». Le recewau léve-personne, vivement rejeté par Monsieur
Darant n'est finalement accepté qu'a condition fudpparaisse non comme la conséquence de
I'aggravation de sa maladie, mais comme d'une H&fiwe de son épouse «il fallait qu'on trouve une
autre solution pour....pour aider Nadine parce djg'ene s'en sortait pas au niveau des douches et de
I'habillage le matin, c'était trop dur pour elle»Au méme titre, le suivi médical dans une clinique
spécialisée concerne tout autant I'épouse que MonsDarant lui- méme: celle-ci a ainsi été

« formée » par les professionnels du service paire fles manipulations, placer la sonde urinaire,
réaliser les sondages...Cette expérience commungtreeve jusque dans la maniére de s'exprimer de
Monsieur Darant et sa compagne, employant constarhhee« on » et le « nous » et se complétant
mutuellement, phrase aprés phrase dans |'évocat®teur quotidien avec la maladie. Toujours du
méme avis, ils parlent d'une seule voix: pour eusdlérose en plaque, ou encore le choix des aides
techniques comme le fauteuil, est avant tout difaéreéde couple.

Paul Darant, 60 ans, sclérose en plaque

En retenant cette approche kandicap en tant qu'expérience corporelle partag@éant que corps
collectif, la recherche s'inscrit dans le prolongeide la réflexion de Myriam Winance. Elle s'en
différencie néanmoins en élargissant a I'ensembldispositif d'aide, tout en accordant une attentio
spécifique aux relations avec les aides humainesplDs, I'analyse ne porte pas sur le processus
d'ajustement lors de l'acquisition d'une nouvalle éechnique ou d'une modification dans le diggosi

d'aide mais sur son inscription dans le quotidietadpersonne.

c) Quelle définition du « dispositif » ?

Si I'on retient le concept de dispositif d'aidecdnvient de définir a quel usage de ce terme on se
référe afin que celui-ci conserve une pertinehéerique sans devenir un concept creux. En effet, |
« dispositif » s’est progressivement installé dianexique commun des sciences sociales, au servic
de l'analyse de phénoménes sociaux divers et iBesscart, 2006).

Son usage sociologique trouve son origine danolailisation qui en a été faite par Michel Foucault
qui le décrit comme un « réseau » résultant d'«igemble résolument hétérogene » (Foucault, 1977).
On distingue deux moments majeurs dans la vie deedltifs. Celui-ci se met d’abord en place pour
remplir « une fonction stratégique dominante »yvsot pour « répondre a une urgence ». Mais une
des caractéristigues du dispositif est ensuite sudgivre a I'intentionnalité et aux visions qui ont
présidé a sa mise en place. Le dispositif se neaihtu-dela de I'objectif stratégique initial, par
double processus de « surdétermination fonctioanektt de« perpétuel remplissement stratégique ».

Le dispositif se trouve remobilisé pour gérer lifste qu’il a lui-méme produits.
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Des travaux de Foucault, la sociologie a surtotgnie ses développements consacrés au « dispositif
de surveillance », incarné par le panoptique (Faitica976). Dés lors le dispositif foucaldien est
souvent apparu comme le lieu de l'inscription tégha d’'un projet social total, agissant par la
contrainte, et visant le contrble aussi bien depxaue des esprits. Toujours sollicités dans les
travaux plus récents pour désigner les assembtbgiesnents hétérogenes nécessaires a I'organisation
de la vie sociale, les dispositifs sont cependautits et analysés comme de moins en moins unifiés
autour d’'un projet social initial. On s’attache datage a faire ressortir le fait qu’ils sont avemit

des ressources pour l'action, en perpétuelle regumaition. Pourtant & bien des égards, la théorie
foucaldienne du dispositif se prolonge et se reathena travers la tradition sociologique initiée [&s
travaux du Centre de Sociologie de I'lnnovationinsh le terme « dispositif » est apparu comme le
terme le plus adéquat pour désigner tous ces aksgEsbsociotechniques d’humains et de non-
humains auxquels s’intéressent ces sociologues,stpgisse de décrire les « programmes d’action »
(Latour, 1996) ou les « scripts »(Akrich, 1992)sdrits dans des objets, ou encore d’accorder a ces
derniers le statut de « médiateurs », capabledratinire de la différence, d’ajouter ou de retirer

guelque chose aux actions, et d’en modifier le €¢gdennion, 1993).

Appliqgué a l'analyse des situations de handicap,coacept permet de caractériser a la fois
I'hétérogénéité des éléments humains et non-hun@instituant le dispositif d'aide ainsi que les
interactions et les relations de savoir/pouvoir gsont mises en jeu dans un contexte d’étroite

imbrication avec le corps de la personne en sanate handicap.

4) Vers une analyse des "arts de faire" dans le quotidien

Dés les tout premiers entretiens et observationsedeerche, le constat a été posé d'une extréme
diversité des situationg&u-dela des différences évidentes d’ordre biogmgydi(age, parcours de vie,
situation familiale...), c’est la diversité dans l@mtiques et les maniéres de faire au quotidiec ave
cette situation de corps collectif qui s’est réeél@appante. Le choix a donc été de centrer I'amaly
autour des processus mis en ceuvre dans cettentionvelu quotidien » (de Certeau, 1990 et 1994)

face a une situation de handicap résultant d'irigsamotrices lourdes.

Pour Michel de Certeau, les individus, quelle goi¢ la situation qu’ils expérimentent, méme lasplu
normative ou contraignante possible, ne sont janadgement « passifs », mais vont développer des
« combinatoires d’opérations ». Par un ensembl& becolages », de «tactiques », de sommes de
petits détails en apparence anodins et de « manigeefaire », les individus développent des
« procédures de la créativité quotidienne ». Ceerformances opérationnelles » leur permettent

toujours un écart ou une émancipation, aussi infpieelle, vis-a-vis des formes de surveillanae, d
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répression ou de contrble. Cette fabrication duidigm s’apparente a une Poétique, ou une création
(du grec Poiein : créer, inventer, générer).

Renoncant a la tentation classique de décrire, ldapsrspective d’un modele individuel, le handicap
uniquement sur le mode de la tragédie personnaltecherche s'axe sur ces « arts de faire aves» d
incapacités motrices lourdes, tels qu'ils sont tEpymes par les personnes, et sur les formes que
peuvent prendre ces tactiqgues du quotidiGanalyse porte ainsi sur les pratiques du handetagur
I'expérience de corps collectif caractérisant lisasions de handicap chez des personnes présentan
des incapacités motrices lourdes. En obligeanttagnne a recourir & tout un dispositif d’aide pour
pouvoir réaliser 'ensemble des gestes de la viidjenne ou interagir avec son environnement, la
situation d’'incapacités lourdes vient perturbemettre en suspens, la définition méme du corpget d
l'identité des personnes. Le corps devient cafleassociant la personne handicapée et ses aides
humaines, mais aussi les dispositifs techniquegualg elle est accrochée, mettant ainsi a I'épreuve

I'existence de corps et de sujets autonomes.

La perspective retenue fut de se centrer prinaipate sur ce partage d’'une corporéité commune tel
gu’il se décline avec les aides humaines. Les &njamoulevés par l'incorporation, au sein des
frontieres du soi, des autres éléments du dispoditide seront abordés mais de fagon plus
périphérique. Dans cette ethnographie du quotidiamalyse de l'expérience des personnes en
situation de handicap vis-a-vis de ce disposiéfdd présent jour aprés jour, implique une notlen
régularité et de proximité corporelle. L'analyseanc inclut tous les intervenants, professionneals o
non, impliqués dans le quotidien des personneg®tsdins apportés a leur corps a domicile (aide-
soignante, infirmiere, kinésithérapeute, aide-megisychologique, auxiliaire de vie, aidants

familiaux...).

La comparaison dans cette recherche porte swsfiesnalités » (de Certeau, 1990) selon lesquelles
les personnes en situation de handicap vont gére¥gecier empiriquement les frontiéres au sein de
ce corps collectivisé. Ce n’est pas la nature dgsoditifs humains et techniques mis en place gui e

comparée, mais les «arts de faire », autreminkesl agencements possibles au sein de ces
dispositifs. Tandis que R. Murphy (Murphy, 1990)mose une analyse de la déconstruction du monde
consécutive au handicap, on interroge a l'inveesedifférentes formes possibles de constructions
collectives du corps, les modéles d’organisationrapoport au monde, posés par la situation de

handicap.
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II Une recherche articulée autour de trois enquétes

La recherche s’inscrit dans une démarche quatitati microsociologique se basant sur I'observation
directe des comportements sociaux par I'interméelidiune enquéte de terrain. L'observation directe
permet un examen de maniére intensive des sitsatioaiales afin d’analyser derriére les pratiques
observables, les logiques en action, le contexeseatonstructions culturelles & I'ceuvre.

Parallelement, la recherche s’est articulée autaur journal de terrain et d'entretiens de redfeerc
centrés a la fois sur les représentations et lasgpes. Ceux-ci ont pu étre non directifs ou semi
directifs, réalisés sans guide d’entretien maiaripdes thématiques dégagées suite aux obsersatio
réalisées en amont. Dans cet usage ils ont pou« laurecherche de savoirs sociaux et de logiques
subjectives » (Blanchet, 1985 et 1992), autreméntadcompréhension du rapport a I'objet ou au

probleme entretenu par les personnes.

Trois enquétes différentes ont été menées, tadalisées sur un méme département dans 'oueat de |

France, en milieu urbain et péri-urbain.

1) Terrain 1 : une enquéte ethnographique aupres de personnes en situation de handicap
vivant a domicile

Cette premiére enquéte a été mise en place ader8gersonnes. Cet échantillon, qui n'a pas pour
finalité d'étre représentatif, se compose de 5 hesnat de 3 femmes, agés entre 23 et 43 ans. Tous
présentent des incapacités motrices lourdes diedgdiverses (4 personnes sont porteuses d'une
pathologie neurologique évolutive, une personneeassituation de handicap suite a un accident, 2
personnes connaissent des incapacités motricegadives a une infirmité motrice cérébrale et une
personne présente une pathologie non évolutiveidantifiée). Les 8 personnes vivent en milieu dit
ordinaire dans des contextes familiaux variés.

Ce terrain fut mené en deux temps : au démarragedjet de recherche (septembre 2008 a septembre
2009) aupres de 4 premiers informateurs, puis aneteles deux autres terrains d'enquéte (janvier
2010 a juillet 2010) auprés de 4 autres persorireesealisation de ce terrain en deux étapes, en
autorisant une prise de distance avec le travairednavec les 4 premiers informateurs, a permis de
faire évoluer et d'enrichir I'enquéte. Celle-craigé différents niveaux de données:

« des séquences vidéos ayant pour objet une activitquotidien réalisée par la personne en
situation de handicap et effectuée en présendemdgkiné, infirmier, auxiliaire, aide-ménagere,
aidant familial...)

« des entretiens de face a face filmés avec l'infeeomasur un theme relatif au corps, aux aides
techniques ou a l'environnement. L'enregistremédéo a alors eu pour but d'articuler le
discours de la personne avec la réalité décrite.

« des observations ethnographiques
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« des entretiens de rechergdemi-directifs

« des entretiens de rétroaction portant sur les estps vidéo précédemment réalisées.
Le matériau disponible se compose de 52 séquenabsedvation, de vidéos ou d'entretien, d'une
durée variant entre 30 minutes et 2h30. Soit ual th¢ 73 heures réparties de la maniére suivante:
1lheures d'entretien de négociation; 62heures refemt ou d'observation dont 32 heures

d'enregistrement vidéo.

Un dispositif filmique comme outil de terrain

Dans cette recherche autour des situations de demdionsécutives a des incapacités motrices
lourdes, c’est un questionnement initial autour eslalités d’enquéte possibles pour accéder a des
observations et a un échange possible autour deethsensibles, tels que le corps, qui a conduit a
définir un protocole de recherche s’appuyant etigoaur 'image. En effet, si la situation de havagt
conduit inévitablement a aborder des thématiquasest douloureuses, le souhait était d’éviter que
les entretiens de recherche ne basculent entiatedans une forme « d’auto-analyse assistée »
(Bourdieu, 1991). L'objectif était également d'induire une distance nécessaire avec des habitudes
d'entretien basées sur notre exercice professiatndtavailleur social. Cette recherche d'un tiers
médiateur dans la situation d’enquéte et dansde &aface avec l'autre, fut donc a l'origine d’'une
réflexion épistémologique autour d’'un usage pludel 'image dans le processus de recherche.
L'utilisation de la caméra s'inscrit dans le chadipne « anthropologie de I'image » (Piault, 2000),
celle-ci n’étant exploitée que lors de la phasted&in comme un moyen d’exploration et non dans la

perspective finale d’'une production filmée.

Selon une liste non exhaustive, les séquencesddnoit porté sur des activités de loisir (foot-
fauteuil, cours de danse adapté...), associativesnibitantes, les soins ou interventions liés a
I'entretien du corps (séance de kinésithérapiestdapathie, intervention de I'infirmier, de I'auzire
de vie autour de l'aide aux transferts, a I'halgiaa la toilette, I'installation au fauteuil, lssins du
visage, I'entretien et les soins autour de I'apippaespiratoire ou de la trachéotomie), les actedad
vie quotidienne (les temps du repas, les déplacenetérieurs, l'utilisation des différentes aides-

techniques, les taches ménageres), les entrefiembauche d’auxiliaire de vie...

Cette premiére enquéte devait initialement s’aeicessentiellement autour de la réalisation de ces
séquences vidéo. Or lavancée du travail de temapermis de s'approprier cet outil en faisant
émerger l'importance de la contextualisation dgsiesgces filmées. On se sera efforcé de la mettre en
ceuvre a plusieurs niveaux : par rapport au chdarap bors champ, par rapport a I'ensemble du temps
de présence du chercheur et enfin par rapportduriée du travail ethnographique réalisé avec les
personnes. On aura également interrogé les lirditesecours a la caméra en apprenant peu a peu a

guestionner la pertinence ou non de son utilisation
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Ainsi lI'image filmée a progressivement pris uneceldifférente de celle envisagée au départ pour ne
devenir qu'un outil de terrain parmi d'autres, dgit@ation avec les outils plus classiques quet son

I'entretien et l'observation. Dans ce contextendge filmée s’est avérée un support précieux a la
parole et a la relation en créant des conditionsrébles & une démarche ethnographique et des

rencontres régulieres avec les informateurs.

2) Terrain 2: une enquéte ethnographique aupres d’'un service de soins infirmiers a
domicile

La vie a domicile des personnes en situation delibap présentant des incapacités motrices lourdes
n'est envisageable qu’a la condition d’intervensiconstantes ou quasi-constantes de I'entourage ou
de différents types de professionnels. Chaque peresen fonction de I'importance de ses incapacités
et de nombreux autres parameétres (services existanbn sur le territoire géographique, préférences
de la personne, facteurs financiers...) connaitcddans son quotidien une organisation en aide
humaine. Parmi les professionnels amenés a intengn domicile on trouve ainsi des aide-
ménageres, des auxiliaires de vie sociale, des-amignants et infirmiers (en libéral ou au sein de
SSIAD), ainsi que des professionnels paramédicaux.

Dans cette seconde enquéte, un terrain d’observéti privilégié aupres d'un service s’adressant
spécifiguement a des personnes en situation deidagndEn effet, de nombreux services sont
polyvalents, pouvant intervenir également chez ublip de personnes agées ou rencontrant un
probleme de santé ponctuel.

L'objectif de cet enquéte fut de permettre une ya®la la fois de la nature des interactions entre
professionnels et usagers, mais aussi I'observalésnpratiques, des discours et des gestes autour d

corps de la personne en situation de handicap.

Présentation du service

Le service d’aide humaine, que I'on nommera SAHNEENd deux unités distinctes : un service de
soins infirmiers a domicile (SSIAD) et un servicaukiliaires de vie (SAAD).

Le SAH existe depuis 1978. Initialement rattach@n& association de défense des personnes en
situation de handicap moteur, il était a la basgguement constitué d'un service d'auxiliaire deati
fonctionnait grace aux tout premiers « forfaitpel@dances » versés par I'Etat. Le service avai don
I'époque un statut quasi-expérimental, puisquéih réxistait que 3 autres équivalents sur le témito
francais, tous portés par la méme association.ereice étant déficitaire et représentant un poids
financier trop lourd pour celle-ci, il a ensuite &xternalisé et s'est constitué en associatidagia
autonome en 1990. Les liens entre les deux asgowiasont cependant restés étroits puisque les

usagers suivis par le SAH sont pour la plupart ehesnbres actifs de cette association ou sont
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accompagnés par le service social de celle-cijaenocial aujourd'hui constitué sous la forme d'un
SAVS-SAMSAH'. Par ailleurs, I'ancienne assistante socialeadsdtiation est devenue, une fois a la

retraite, la présidente du conseil d'administratiorSAH.

Ayant moi-méme exercé mes fonctions d'assistartialeoau sein du service social de I'association
dont est originaire le SAH plusieurs années en amercette recherche, j'avais alors travaillé en li
avec ce service. Les contacts autour des quedf®maodifications de planning, de factures d'aide
humaine impayées, de difficultés relationnelleseétaalors monnaie courante. L'accés au SAH
comme terrain ethnographique a été favorisé paplinde la responsable de ce service social. Ce
n'est qu'au cours de I'enquéte, en apprenantofigsie du service et cette origine commune ense le
deux associations, que j'ai mieux compris |'acduedl favorable qui m'avait été réservée par le SAH

A chacune de nos rencontres, la direction évogeetananque de reconnaissanceles compétences

et des savoir-faire des professionnels du domiasspcié a la difficulté méme de ces métiers @aibl
rémunération, temps partiel subi) entrainant un-awer important et des arréts maladies fréquents.

A la précarité de ces emplois fait écho égalerteequestion de la survie méme de ces services. La
remise en cause réguliere des subventions allqerds conseil général, la sécurité sociale oat,ét
l'insuffisance du forfait-soins restent des proldéques récurrentes. Pour y faire face, le service
développe des stratégies d'adaptation visant notamnrax équilibrer »le public accueilli : autrement

dit sélectionner les personnes accompagnées afie gas prendre en charge uniquement celles ayant
les besoins les plus lourds, dans I'objectif 2oia tle préserver les équipes et I'équilibre firamde la
structure.

A ces difficultés salariales et financiéeres, s'tgoencore le développement percu par le SAH comme
concurrentiel et déloyal des autres services detagmne sur le territoire, imprégnés d’'une logique
davantage commerciale et non plus associativel@tant d'une culture médico-sociale. Pourtant, de
plus en plus, en cas de tensions, ou d'insatiefadtis usagers n'hésitent plus a quitter le SAH pou
aller vers ces services concurrents.

Au méme titre, le développement de I'embauche éragyré est décrit par la direction comme une
forme de menace pour la survie de la structuresi®lus usagers ont ainsi préféré quitter le SAH pou
employer d'anciennes salariées directement en gré,@u a compléter les interventions du SAH de
cette facon. Salariés et usagers y voient un mdgepasser outre le cadre institutionnel du service
(percu alternativement comme rassurant ou con@aiynles professionnels complétent ainsi les
faibles revenus de leur temps partiel tandis geeukagers choisissent cette fois eux-mémes leurs

intervenants.

* Les Services d’Accompagnement a la Vie Sociale (SAVS) et les Service d’Accompagnement Médico-Sociaux
pour Adultes Handicapés (SAMSAH) ont été créés suite a la loi du 11 février 2005
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Le SSIAD

Le Service de Soins Infirmiers a Domicile a étéeced sein du SAH en 2003. Si un roulement
important existe au niveau des salariés, il y acpatre peu de changement au niveau des personnes
accompagnées. Ainsi pres de 60% des usagers adtuBISIAD sont suivis depuis l'ouverture.

Le service a un agrément pour intervenir aupré2x@ersonnes et emploie 13 salariés (infirmier,
aide-soignant, aide-médico-psychologique). Au madnaenl'enquéte, les salariés sont exclusivement
des femmes, avec des profils et des parcours giofegls variés allant de jeunes dipldmées, aux
professionnelles aguerries avant exercées en nhibspitalier et recherchant maintenant des horaires
plus conciliables avec leur vie familiale. Comptenu de l'organisation du service, toutes sont
recrutées a temps partiel, ce qui entraine unéefaiiractivité de ces emplois.

Les situations des personnes accompagnees sorgediyéant sur le plan de la déficience (pathologie
neurologique évolutive, accident vasculaire, agtideaumatique, infirmité motrice cérébrale...), de
I'age (avec une moyenne autour de 34 ans) ou sieution familiale.

Le service intervient en milieu urbain ou péidain dans un rayon de 15 km autour de la ville. Il
fonctionne par tournée: 6 tournées le matin et tmenée le soir, sept jours sur sept. Chaque
intervention a une durée comprise en 30 minut&h&b. Les soins effectués portent principalement
sur une aide a la toilette, a I'habillage, a I'éhiation, aux transferts, a I'installation au fautela

prévention des escarres, 'administration des naéaénts, I'entretien des appareils respiratoires.

L'enquéte aupres du service infirmier fut réalisée une durée de 9 mois (mars a novembre 2009).
Aprées deux rencontres avec la direction, le prdgetecherche fut présenté en équipe afin de réicueil
'adhésion des soignants. Un courrier fut ensuileessé a I'ensemble des usagers du service,
expliguant le projet mené et proposant une premieéreontre avec le chercheur a ceux qui
désireraient y participer.

10 personnes ont ainsi été associées a la recheé3elen le protocole défini, les soignants furent
accompagnés a trois reprises lors de leur inteioreail domicile de chacune d’entre elles. L’obfecti
de ces observations répétées fut de pouvoir obskrseécurrences et les variabilités tant dans la
relation entre les personnes en situations de bapdet les soignants, que dans les pratiques, les
discours et les gestes autour du corps. La passilfilt laissée a la personne ou au soignant, de
demander, a tout moment, au chercheur de soridieta réalisation de certains soins.

Au terme de ces séances d’observation, des ensédtidividuels semi-directifs ont été programmeés
avec l'ensemble des professionnels et des usagersontrés, afin de compléter les données
recueillies.

Le premier bilan de ce terrain ethnographiqueléutonstater I'extréme diversité des relationdiétgab

entre les personnes accompagnées par le SSIAB ptdéessionnels. Au final, sur ce terrain ont été
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réalisés: 19 entretiens semi-directifs avec legersa 6 avec les professionnels, 26 observatiens d

soins au domicile, 4 entretiens avec la directfoobservations en réunion d'équipe.

3) Terrain 3 : une enquéte ethnographique auprés d’un service d’auxiliaires de vie

Cette derniére enquéte s’est déroulée aupres divits d'auxiliaire de vie. Les profils et les pans

des 28 salariés, 26 femmes et deux hommes, sanhétéroclites. La moyenne d'age des salariés est
relativement jeune. Si la majorité n'a que peuaikameté, un petit noyau est présent depuis de
nombreuses années, voire pour quelques personpeis ¢k création du service en 1978. Certains ont
passé le dipldme d'auxiliaire de vie sociale (AV&),celui d'aide-médico-psychologique (AMP), le
plus souvent en cours d'emploi. Les personnes Hiement recrutées n'‘ont pour la plupart aucune
formation ou expérience antérieure dans les métdiersoin ou du domicile. La structure, parvenant
déja difficilement a pourvoir les postes vacants,peut en effet se permettre d’avoir des critéres
importants de sélection. Enfin certains salariésodvrent le métier d'auxiliaire dans le cadre @l'un
reconversion professionnelle aprés avoir exercé das secteurs autres, ou a défaut d'avoir trouveé u
emploi parfois au terme d'un long cursus d'étuge€eur, ou encore au terme d’'une longue période
de chémage. La faible rémunération et I'embauclstésiatique a temps partiel aménent certains

salariés a des situations de précarité financiére.

Le service intervient aupres de 65 usagers ertisitude handicap, dont certains sont égalementssuiv
par le SSIAD. Plusieurs domaines d’interventionsSVAD rejoignent ceux du SSIAD (notamment
l'aide a la toilette, & I'habillage), mais les si@ns du service sont plus larges puisque lesiaugs
interviennent également pour I'aide dans I'enserdbkeactes et gestes de la vie quotidienne : dale a
vie sociale, entretien du logement, accompagnertwst des déplacements, des démarches... Le
service fonctionne sept jours sur sept, avec unditatle horaire importante, une équipe de soirée
assurant les couchers tardifs (de 21 h & 1h dw)rettiune astreinte téléphonique de nuit. Le SAAD
intervient donc dans un espace-temps en partiérdift de celui du SSIAD.

Les frontiéres entre les missions et les spé@fcides deux services sont néanmoins poreuses. En
effet le SAAD assure parfois une aide a la toiletteles gestes techniques pour des personnes plus
dépendantes que celles suivies par le SSIAD. Decl@éé les professionnels du SSIAD sont parfois
amenés a accompagner les personnes dans desaussant les strictes limites du soin (prendre un
repas...).

Le refus des usagers de passer d'un service atignda fait d'un attachement aux professionnels, |
souhait de certains de recourir prioritairemenS8&IAD pour bénéficier d'une interventiogratuite”
(dans le sens ou les soins du SSIAD sont intégealegouverts par I'assurance maladie), les stegégi

mises en ceuvre par les équipes pour faire passesager/patient avec lequel on n'arrive plus a
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travailler a l'autre équipe, ... autant d'éléments apntribuent & rendre flous les limites et les

compétences de chacun des deux services.

Par ailleurs, le SSIAD et le SAAD interviennent eagodes usagers sous forme de roulement, comme
cela se fait souvent dans les services d’'aide mamaifin explique-t-on, de limiter l'attachement
I'épuisement des salariés a la perspective deurmupevoir intervenir jour apres jour chez les m&éme
personnes. Les usagers vont donc cétoyer un noimipertant d'intervenants différents. Si certains
apprécient cette situation, la majorité y voit ptuine contrainte: devoir toujours réexpliquer pas
avoir des habitudes de fonctionnement. Dans leat8ins les plus lourdes médicalement ou les plus
conflictuelles, le service veuille a limiter le nbre d'intervenants, mais cela n'apparait pas tosijou
possible ou méme souhaité. En tout état de caagaroblématique de la réalisation des plannings
demeure un sujet de discussion perpétuel au SAAR. donstitue I'activité principale de la
responsable de service, amenée a jongler en penvarentre le respect des demandes des usagers
qui veulent ou ne veulent plus de tel ou tel ik@aNt chez eux, les annulations de derniére minute
pour hospitalisation, les nombreux arréts maladies salariés, la prise en compte du temps de
déplacement d'un domicile a l'autre, les tempgeiiiention toujours trop courts pour avoir le temps

de tout faire au domicile des personnes....

L'enquéte ethnographique fut menée sur une durdéerdeis (janvier a juin 2010). L'objectif de ce
terrain fut d’accéder a une compréhension desaddti®ns corporelles et relationnelles entre les
personnes en situation de handicap et les augiiale vie, telles qu'elles se déclinent au traders
'ensemble des interventions possibles au quotidieaur cela, les usagers du SAAD furent
accompagnés sur tous les temps d’intervention idhicsed leur domicile sur une journée.

Comme ce fut le cas avec le service de soins idsnune phase de contractualisation a été mise en
ceuvre en amont du démarrage de ce terrain. Aprésrantontre avec la responsable et I'équipe
d'auxiliaires, un courrier fut adressé a environtiens des usagers du service, c'est-a-dire a ceux
présentant les deux caractéristiques suivantesndapacités motrices lourdes et le recours plusieu
fois par jour ou sur un créneau horaire importanBAAD. Ce courrier proposait un premier entretien
afin d'expliciter la démarche, de recueillir desnéénts de contextualisation et enfin de contraistral

sur le déroulement de la journée d'observatione®gmnes ont été rencontrées pour un premier
entretien et 6 ont ensuite accepté la présencénelctteur lors des interventions d'auxiliaire sue un
journée. Des entretiens semi-directifs ont enséti® effectués avec I'ensemble des usagers et
professionnels accompagneés.

Au final sur ce terrain, ont été réalisés: 13 di@ns semi-directifs avec les usagers, 5 avec les

professionnels, 6 journées d'observations au dan&iobservations en réunion d'équipe.
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4) Biais et effets de sélection dans la réalisation des enquétes

Un certain nombre de limite et de distorsion oétréncontrées au cours de ces trois enquétes.
L’accés aux 3 terrains d’observation s’est fait partermédiaire de différentes associations et
structures meédico-sociales dans le champ du hgmdaa sein desquelles j'avais soit directement
exercé comme assistante sociale, ou avec lesqyelless au moins travaillé en partenariat. La
référence a cet exercice professionnel antérigaarcu comme une forme de culture commune, a
considérablement facilité le recrutement des infieurs et semble avoir constitué pour le service du
SAH, une forme de caution morale ou d'apriori fips@@ntrainant une acceptation immédiate de la

recherche. Pour autant, cette situation n'a pasa@®introduire certains biais.

a)La sélection d'un public trés spécifique

Sur les 8 informateurs suivis lors de la premigrquéte, 3 avaient déja été interviewés a plusieurs
reprises a l'occasion d’'une recherche précédenté personnes avaient été rencontrées lors de
'enquéte auprés du SSIAD. Le fait que les perssrsment déja familiarisées avec le chercheur a
facilité la mise en confiance et l'acceptation tre¢ament aisée de I'outil vidéo, mais a également
induit un effet de sélection. En effet, I'implioati dans la durée, la perspective d'échanges adtour
handicap ont conditionné pour partie le profil gegsonnes présentes dans cette enquéte. Les
personnes les plus en souffrance, physiqguemensyhplogiguement ou pour lesquelles le handicap
est trop récent pour devenir un sujet abordableaorgi été écartées. Le protocole de recherche a
conduit a sélectionner des personnes vivant oudabbrleur handicap comme une expérience
intéressante a partager. De plus, le recours pogitd filmique entraine une inévitable expositide

soi. S'il a séduit les personnes accompagnéesdarrain c'est probablement parce qu'elles awvaien
envie de donner a voir quelque chose de leur geatid

Il en résulte que le public rencontré dans cettguéte présente des caractéristiques relativement
similaires, notamment un fort investissement asgifci(inévitablement puisque ce sont ces
associations qui nous les ont présentées pouufz), un positionnement relativement militant par
rapport a la vie & domicile et une forte volontéveriser ce mode de vie et les expériences vécues
dans ce cadre.

Ce public ne saurait donc étre représentatif &éuil de I'ensemble des personnes en situation de
handicap présentant des incapacités motrices Isulidee représente qu'une des modalités possibles

de cette expérience de la vie a domicile.

b) Les injonctions des informateurs

L'introduction aupres du SAH (SSIAD et SAAD) s’exqtérée par l'intermédiaire d’un service social,
les deux services ayant une origine commune. @ansontexte, la présence du chercheur fut
envisagée par la direction comme une occasion tEiser la spécificité et la compétence de ces

métiers du domicile, secteur qui connait de réealiffultés.
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Une prise de recul fut donc nécessaire sur ceinegrdeux niveaux. Tout d'abord se défaire de cette
« mission » assignée implicitement par le serviaoat on n’a progressivement pris conscience gu'au
cours de la recherche.

Mais aussi prendre des distances avec des dorusggsglors essentiellement négatives relatives aux
services d'aide humaine, recueillies dans ma quatid'assistante sociale, lors de recherches
précédentes ou encore a l'occasion du premierined’anquéte. Dans ces différents contextes, les
personnes décrivent des expériences difficilessdPtént ces services comme des institutions
totalitaires, engendrant des relations infantilieanet liberticides, ces personnes attendaieria de

recherche qu'elle permette de diffuser ce poinuge

C'est donc entre ces deux tensions, entre ces tdfaibements, entre la demande faite de part et
d’'autre de valoriser ou de discréditer ce type eevise, qu'il a fallu construire une posture de
recherche visant non a s'ancrer dans un partipas a analyser les enjeux des relations humaines
nouées entre les personnes en situation de haneliozgs professionnels du domicile avec lesquels

elles sont en contact quotidiennement.

III Pour une anthropologie éthique et réflexive
La recherche s'inscrit dans une approche anthrgpmnle, tant du point de vue de la méthodologie
employée, gu’en termes de posture réflexive etrage n compte au coeur méme de I'analyse des

interactions a I'ceuvre dans les processus d'obsenva

1) 22 histoires de cas

Suivant les préceptes de base de l'ethnologie odadegrounded theory » telle qu'elle a été
systématisée par Strauss en sociologie qualitdivibéorie dans cette recherche fut abordéardn t
gue production empirique en constante construciiams une logique empirico-déductive, le terrain
n'est pas le lieu d'une vérification d'une théoneée-élaborée, mais celui de son émergence
progressive, la ou hypothéses et concepts premeents peu forme sans étre définis totalement en
amont. Selon une forme d’'« épistémologie de tesr@@iivier de Sardan, 2008), I'objectif premier est
de décrire des situations de handicap en repréegmiint de vue des acteurs et en lui donnant une
intelligibilité au regard de la problématique sas Ireconstructions du monde dans le cadre d’'une

situation de corps collectif.

Les données recueillies lors des enquétes sontsdiseentretiens non-directifs et semi-directifs,
observations, journal de terrain, séquences filméapremiére étape dans l'exploitation des données
fut le travail de retranscription intégrale desreiitns, la mise en forme des observations et ulngd

de terrain, ainsi que I'exploitation des séquerfies réalisées lors de la premiére enquéte. Ces
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dernieres ont été traitées exclusivement en tawtutjuexploratoire et mises sous forme de fiches
synthétiques ou de retranscriptions détaillées.ilnagjes filmées sont donc appréhendées comme un
matériau brut, au méme titre qu'un enregistremenore. Des lors, une fois ce premier traitement

effectué, on ne recourra plus directement au vigige des vidéos.

Le traitement des données a associé une analysatihée transversale a une analyse par situation,
en considérant chacune comme une unité close gertd@ sens. L'analyse des données de terrain
s'appuie sur la mise en ceuvre de la théorie aiGiéser, 2010). Dans la perspective d'une « analyse
comparative continue » l'objectif fut de dégages deités de base de comparaison portant sur les
situations (discours ou pratiques) ou la persorifiait avec » la situation de handicap et son disibo
d'aide. L'exploitation des données a donc débutéapaise en forme des discours et des pratiques au
travers de tableaux de codage. Premiére étape anardpproche davantage analytique, ces derniers
ont permis de dégager des récurrences, des vaiahilesi qu’'un certain nombre de catégories

conceptuelles.

Par ailleurs, I'ensemble des observations réalsdreles trois terrains a eu pour pendant un traleai
narration et de description. C'est a partir deecattitiére premiére que se base ensuite la réfletion
'analyse scientifique. Ce travail de descriptiast envisagé en ethnologie comme une activité de
construction et de traductions du réel. En étaniscent d’'une impossible neutralité et qu’ «il ne
saurait y avoir de description pure» (Laplantin@9d) de ce matériel, cette étape est appréhendée
déja en soi comme une transformation du visiblndla perspective d'une ethnographie discursive
(Favret-Saada, 1977 et 1981 ; Geertz, 1984),deséks d'observation, mais aussi celles issues des
entretiens, sont mises en récit afin de permetiecamalyse des contextes de négociation du sawoir s
le terrain. L’'analyse des « arts de faire » du igient (de Certeau, 1990) implique un parti pris
méthodologique singulier basé autour de la naitétivCelle-ci posséderait une pertinence
théorique, une légitimité scientifique deés lore d@ recherche s’'intéresse aux pratiques quotidienn
Aux arts de faire correspondraient donc pour leaieur un « art de dire »

Dans ce travail narratif, chacune de ces situationstructurée sur une trame descriptive sembjable
celle-ci permettant de dégager différentes forneeaélociations possibles du rapport au monde chez

les personnes en situation de handicap.

Sur I'ensemble des 3 terrains d'enquéte, 22 psesan situation de handicap ont été accompagnées :
8 pour le premier terrain, 10 pour celui du SSl@Idnt 4 communes avec le terrain 1) et 8 pour celui
du SAAD. Une étape du travail d'exploitation deswikes a donc été la réalisation d'un portrait

détaillé pour chacune de ces personnes repreaaséihble des données recueillies. L'analyse croisée
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des tableaux de codage et des portraits descriptiftsés a permis d'élaborer la typologie prégenté

dans la derniére partie de ce rapport.

2) Les limites du modele biomédical du consentement éclairé

Chacun des trois terrains ethnographiques soukeviéstion de l'intimité et des conditions mémes
d’'une observation respectueuse des personnesletudmtégrité. Sur le terrain 1 c’est le recours a
limage qui interroge sur le caractére intrusifundtel dispositif, dés lors qu'il s'agit de filmier
guotidien des personnes dans les situations dedagngu’elles expérimentent. Les terrains du SSIAD
et du SAAD posent eux des questions relatives ainxsset a la nudité des corps. Les différents
terrains d'enquéte mettent donc en jeu une éthdgueecherche, avec en premier lieu la nécessaire

adhésion des personnes.

L'éthique peut se définir comme « un ensemble dé&seayant pour objet de soumettre l'activité
scientifique au respect de valeurs jugées pluskague la liberté du chercheur » (Supiot, 20013. Le
réflexions sur I'éthique dans la recherche ontlarferme dans de nombreux pays de codes ou autres
textes de références sur le mode du "Handbook bitdttissues in Anthropology "de I'American
Anthropological Associatioh Ce n'est néanmoins pas le cas en France, otniesopologues ont
jusqu'a présent contourné cette formalisation afite ne pas réduire la dimension réflexive de
I'éthique a I'édiction de normes ou l'applicati@nrégles dans des domaines qui exigent une réfiexio
au-dela de la régle » (Desclaux, 2008).

Les questions relatives a I'éthique se posent pauticulierement dans le cadre des recherches
appliquées au domaine de la santé. En effet laptihogie se confronte alors aux régles formalisées
dans le domaine de la recherche médic&iEn que les chercheurs en sciences humainexieles
n'‘entrent pas directement dans le cadre de laUWRRIET’, le modeéle du «consentement éclairé » tel
quil y est défini tend de plus en plus & s'impbsei la pleine adhésion des informateurs a la
recherche demeure primordiale pour toute recheeoh8HS, une application stricte des principes de
I'éthique médicale et du principe du consentemelatiré s'avéere inadaptée aux méthodes mémes de

I'anthropologie. En effet, du fait de la posturduative propre a la discipline et en I'absence d’'un

’Document consultable sur le site de I'American Anthropological Association
http://www.aaanet.org/committees/ethics/toc.htm

e OMS, 2000, Lignes directrices opérationnelles pour les comités d'éthiques chargés de I'évaluation et de la
recherche biomédicales, Genéves, TDR/PDR/ETHIC.2001,p3

7 Loi n°88-1138 du 20/12/1988, reprise par la loi du 09/08/2004 relative a la protection des
personnes se prétant a la recherche biomédicale

8 Pour la définition du consentement éclairé, oréfrera aux deux articles de loi suivants:

Article L1122-1 (Loi n? 2002-303 du 4 mars 2002 art. 15 | Journal Officiel du 5 mars 2002) (Loi n2 2004-806 du 9
ao(t 2004 art. 89 I, Il Journal Officiel du 11 ao(t 2004) et Article L1122-1-1 (inséré par Loi n2 2004-806 du 9
ao(t 2004 art. 89 Il Journal Officiel du 11 aoGt 2004).

33



protocole de recherche intégralement défini pameeale principe d’'une participation totalement
informée et volontaire des sujets en amont trasas limites. Ceci implique donc de repenser la
notion méme de consentement des personnes dangdaranou « les informations susceptibles
d’éclairer les enquétés se situent moins en amgdaha@val du processus de recherche» (Rosi, 2008).

La forme du consentement éclairé tel qu'’il existaglle domaine médical semble donc a adapter.

L’éthiqgue en sciences humaines et sociales esk.autne simple transposition du principe du
consentement éclairé en amont, tel qu'il existesdandomaine médical, s’avérerait illusoire. A la
place on choisira, comme le suggeére Didier Fasslimconfort consistant a affronter dans la dudée

la recherche et par la négociation, avec ceuxlietscgui y participent, des questions éthiquesfopar
imprévues, souvent prévisibles, qui surgissenthiaygendant et aprés le temps de I'enquéte» (Kassin
2008).

En l'absence, probablement salutaire, de documentférence et compte tenu de l'inadéquation
partielle du modele biomédical, I'éthique dansdaherche anthropologique reste a inventer et a
construite empiriguement sur le terrain (Aline Sdan-Eck, 2008). Dans ce contexte, I'application
d'une démarche réflexive permanente, constituegptenent le meilleur garant d’'une recherche

portant sur le handicap qui soit respectueuse eiesopnes.

3) Une anthropologie participative et réflexive au service d’'une éthique de terrain

a) La co-construction des données de la recherche

En partant de I'hypothése selon laquelle les diifos'aide humaine ou technique s’inscrivent dans
une redéfinition des frontieres du corps, la caniét utilisée sur le premier terrain comme ouél d
récolte de ces moments du quotidien, au coursueéstp personne en situation de handicap faitlappe
a l'une ou l'autre de ces deux formes d’aide

Le projet initial était de pouvoir filmer auprés dbaque personne les mémes actes du quotidien,
d'aprés une liste établie en amont par le chercladur de favoriser une analyse comparative. La
perspective d'un protocole appliqué de maniereésyatisée fut rapidement abandonnée, au profit
d'une démarche d’anthropologie partagée favorisaet forte implication des informateurs. Dans ce
cadre, les choix formulés par les personnes coanetes temps de leur quotidien gu'elles acceptent
ou non de donner a voir, leur ferme réticence, bmaeptation immeédiate, les stratégies de mise en
scene de soi et les motivations plus ou moins exgd guidant ces choix, constituent déja une garti
du matériel d'analyse. L'exemple de Candice pedfilistrer cet aspect :

Candice est une jeune femme trés attentive a sseptation et aux soins corporels qui lui sont
apportés. Elle revendique d’étre une militante amefir de la vie a domicile pour les personnes en
situation de handicap et prone I'emploi des aukifisen gré a gré. Lors de la négociation du conte
des entretiens filmés, Candice suggeére la possihik filmer a plusieurs reprises la méme séqudnce
quotidien mais avec des tierce-personnes diffései@ette possibilité permettrait selon elle d’obser
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a quel point la réalisation d'une méme activitéyeoe le moment ou elle est coiffée et maquillée, ou
son installation au fauteuil, peut non seulememsaérablement varier en durée, mais aussi néegssit
de sa part une quantité d’explication trés difféteeselon I'intervenant présent ce jour-la. Cettéa

qui n'avait pas été envisagée jusqu’alors dansrigqrole permis de nombreux échanges avec la jeune
femme autour de ses attentes, mais aussi de d@orelt de ses interactions avec ses auxiliaireside
Candice insistera également pour que soient fildes gestes techniques autour de son corps comme
les aspirations trachéales qui lui sont quotidiemest nécessaires du fait de sa trachéotomie, ou
encore son changement de canule. Elle se montemticplierement a l'aise lors de ses séquences qui
sont pourtant des situations inconfortables et squie pour elle. Cette demande de Candice et son
attitude sont en cohérence avec la personnalitéageune femme que I'on aura peu a peu vu émerger.
Exposer cette intimité corporelle, voir la mettra scéne a l'attention du chercheur rejoint le
fonctionnement de Candice au quotidien qui ainmepariment de la maladie, provoquer et choquer
tant dans les choix de vie qu’elle opére que darmmaniere de gérer le handicap.

Candice, 24 ans, myopathie

Le contenu des séquences vidéo réalisées avecechdqumateur fut donc négocié individuellement

selon un protocole individualisé. Des lors, a ai#é thématiques proposées par le chercheur ehtui o

pu étre traitées de fagon transversale, apparaiggatement les priorités définies par chacun des
informateurs. Ce protocole personnalisé et en aatestévolution a favorisé un élargissement des
cadres d'analyse envisagés en amont. La multijgiicat la diversité de situations observées aura
permis une analyse ethnographique fine et pragoetig quotidien des personnes prenant en compte
a la fois les actes dits de la vie quotidienne,snaissi le maximum de situations en apparence

banales ou anodines.

Parmi les séquences filmées, nombreux sont les mignael quotidien qui renvoient a la sphere de
l'intime. Le principe retenu, qui fut égalementwedppliqué sur les deux autres terrains d’enquiéte,

de laisser chaque personne libre de définir, semnpropres criteres, a partir de quel moment une
scene bascule ou non dans de l'intime et lesdsraiu-dela desquelles la présence du cherchear et d
la caméra deviennent génantes. La variabilité gadéfinition de ces frontiéres de l'intime, awtes

de la place accordée au chercheur, a constituéesi@érrain une porte d’entrée majeure dans 'apalys
de I'expérience de la situation de handicap. Laatéhe ne fut donc en aucun cas de contraindre ou
de filmer a tout prix, mais a 'inverse de faveri@u maximum un échange sur ce que les personnes
acceptent, ou non, de laisser filmer. C'est cetteanstruction des données de la recherche, tout
autant si ce n’est plus, que les images en ellesasgqui revét une valeur heuristique forte. Legef
ou l'acceptation d’'un informateur de filmer tel i moment de son quotidien ne constitue pas en soi
un échec ou une réussite pour le chercheur maigutihde compréhension de I'expérience de la

situation de handicap par la personne.
Le protocole de recherche mis en ceuvre sur ce eregtrain possede une dimension relativement

expérimentale. En débutant cette enquéte, dediindes subsistaient concernant I'‘éventualitéed'u

utilisation des images produites. Dés lors, le ues@ la notion biomédicale méme de «consentement
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éclairé » en amont était inadapté. On aura dondépgrémettre en oeuvre une anthropologie
participative, en proposant aux informateurs urtquule personnalisé, adapté aux souhaits et aux
réticences de chacun et remis en cause de palhugted au fur et & mesure des rencontres. Cette

posture aura permis de réinterroger en perman&uttekion des personnes.

b) le respect de I'intimité des informateurs

Dans les enquétes aupres du SSIAD et du SAAD duilhj des observations était, dans le cadre d’'une
réflexion sur les articulations entre la personnesiguation de handicap et son dispositif d'aide, d
permettre une analyse des pratiques et des disgotasr du corps.

Dans ce contexte, les questions relatives a I'asgéion concretes des observations se sont
rapidement posées: jusqu'ou accompagner les piofewls dans leur travail et jusqu’ou en
conséguence pénétrer dans l'intimité des soinsrggpaux personnes? Si, dans une anthropologie
pragmatique fine, 'ensemble des gestes et activéé plus ordinaires du quotidien peuvent étre
source d’analyse, il n'en demeure pas moins quesbiss spécifiques de nursing et les gestes
médicaux représentent une part significative depbgience au quotidien des personnes présentant des
incapacités lourdes. En conséquence la rechercimmunait difficilement en faire I'impasse. Or on
peut interroger sur le plan éthique la Iégitimitéup le chercheur en SHS a accéder a ce type
d’observation. Une réflexion est indispensable autles conditions qui doivent étre réunies powr qu
I'observation, en tant que premiére étape nécesaaia compréhension de cette part de la réalité du

handicap, ne constitue pas une forme de voyeurismane situation de violence faite aux personnes.

Par rapport & 'ensemble de ces questions, la preméncontre réalisée avec le service d’'auxikaire
de vie et de soins infirmiers pour présenter Iggpribe recherche fut déterminante. Devant la demand
de mettre en place des temps d’observation lors idtesventions a domicile, les précautions
envisagées dans le protocole afin de recueilliragmont I'accord des personnes par rapport a la
présence du chercheur, ne trouvérent aucun échiésadp responsable de ce service. Le propos n'est
ici aucunement de mettre en cause la compétentz epialité humaine ou professionnelle de ce
service et de son responsable, mais uniqguementideeples différences de point de vue et I'intérét
heuristique de cette différence de perception.

Pour la direction, les usagers du service onbitide d’avoir toujours beaucoup d’intervenantdest
stagiaires a leur domicile. Elles doivent airgiontribuer a la formatio des futurs professionnels.
Dans cette optique, aucun n’obstacle n'est vualéicipation du chercheur a l'intégralité dessoi
de nursing et autres soins infirmiers, au méme ftjure lorsqu’une stagiaire est accueillie. L'accord
des personnes n'est envisagé que comme une fakmaditieillie a la derniere minute. Or le statut de
chercheur n’est pas celui de soignant. Sa présklemsede soins exposant la nudité des corps et

I'intimité corporelle des personnes ne s'impose pa®mme une évidence. Si cette proposition avait
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pour avantage de permettre un acces quasi sams drtoute I'activité du service, elle est éthigaaem
critiquable.

En conséquence, dans cette enquéte, on se ratalaes la position surprenante et inhabituelle non
plus de négocier un acces le plus large possibleraain d’enquéte, mais a l'inverse d'y poser un
certain nombre de restrictions afin de s'assureladgleine adhésion des personnes. Ce sera ainsi
l'objet du courrier adressé aux usagers des deuicag afin que seules les personnes intéressées et
non l'ensemble des usagers du service participentecherche. De méme lors du premier entretien
réalisé avec les personnes, 'objectif fut de rdéfprécisément les conditions de la présence du

chercheur pour tout ou partie des soins.

Malgré I'attention qui fut portée tout au long dé#erents terrains d'enquéte concernant I'étheue
recueil de lI'adhésion des personnes, certaineeimint néanmoins été expérimentées. Cellestci on
pu résulter de troubles de la mémoire ou de la céhgmsion présents chez certaines personnes et ne
leur ayant pas permis de pleinement appréhendeobgctifs de la recherche. La seconde limite
renvoie a la probable difficulté de s’opposer gptéasence méme du chercheur. Dans ce contexte,

plusieurs temps d’observations de soins furent l@sraunotre initiative.

4) Quelle place pour le chercheur dans I'analyse de ce corps collectif? Etre « pris » dans le
dispositif pour pouvoir le comprendre

La réalisation des observations sur les terrainS8LAD et du SAAD, notamment lors des soins,
furent particulierement éprouvantes. La présemceuet que chercheur dans des espaces confinés de
chambre ou de salle de bains, lors de soins exppasiois crument la nudité des corps, m’'a souvent
mis profondément mal a l'aise, soulevant a de neudms reprises les questions débattues
précédemment autour de la Iégitimité pour le dieuic en sciences sociales a pénétrer dans I'bétimi
spatiale, temporelle et corporelle des informateurs

Ces moments du quotidien des personnes présemdésnincapacités motrices lourdes sont des
situations au cours desquelles un certain nomhaagdis et d'évidences, sur ce qu'il convient de fai
de dire, sur le comportement a adopter sont boésc@u trés concrétement, quelle attitude adopter
quand il s'agit d'assister a la toilette intimendhomme que I'on connait & peine, dans sa propre
chambre, & la place désignée par ce dernier jastepied de son lit, tandis que le silence le plus
profond régne et que son épouse s’affaire dangelze proisine? Bien que ces temps d’observation
aient été négociés en amont avec les personnés,puetture singuliére d’observation doit étre en
permanence interrogée.

Au-dela des questions éthiques déja soulevées, leaessenti méme du chercheur qui est a treiter
qui constitue un matériel d'analyse. En effet, icetonfort lié au protocole d’observation a

précisément permis d’expérimenter de l'intérieuguestion de l'intimité et de ses frontiéres. Qtece
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dimension apparait centrale dans cette recherchdesuinteractions entre les personnes et leur

dispositif d'aide.

a) La subjectivité au cceur de I'observation

Les données en science du comportement suscitgiouts de I' « angoisse » (Devereux, 1980) et
cette derniére trouve sa place dans l'analyse elclobur. En effet, plus le matériel est anxiogehes

il va susciter des réactions de défense et dondéfesmations dans l'analyse produite. Les méthode
les cadres de références et les procédures peninattechercheur d'atténuer ce sentiment d'angoisse
et « la position scientifique permet de réaliserlsuerrain ce qu'on n‘aurait pas idée de fairesda
autre contexte ». Toutefois cette position scigntd, aussi valable soit-elle, ne permet que déreif
temporairement cette angoisse et n'évite en awsin e retour du refoulé ».

Le choix fut donc fait dans cette recherche deebrraices angoisses, présentes tout au long des
observations, hon comme une source de perturbai@fiminer mais en les replacant au coeur méme
de la recherche

Pour Georges Devereux, les sciences du comportanagfuierent une réelle valeur scientifique que
dans la mesure ou elles prennent en compte lacaasychoculturelle dans laguelle prennent racines
toutes les données de terrain, mais égalementuleiles incluent trois autres dimensions qui nous
intéressent spécifiguement dans cette rechereimgialgement personnel du savant dans son matériau;
la relation observateur/observé et les relationsatesfert et de contre-transfert qui la caractétiset
enfin la valeur heuristique de la subjectivité thercheur et des inévitables perturbations qu'ilind

Les sciences du comportement sont donc marquées!ipgortantes interactions, conscientes et
inconscientes, entre I'observateur et le sujethdeosateur observe tout autant le sujet qu'il @st |
méme contre-observé par ce dernieDans une science ou l'observateur est de mémeergie son

objet, I'observateur est lui-méme une partie decbmervation » (Lévi-Strauss, 1950).

Le protocole d'observation mis en ceuvre dans oatteerche se déroule dans des espaces et des temps
d'intimité corporelle et de soins. Dans ce cadrepuleve tout particulierement la question de ces
interactions entre l'observateur et les personhesreées. Au-dela de I'importance de la dimension
éthigque, ce protocole ne peut trouver sa légitirait&on sens qu'en s'inscrivant résolument dans le
cadre d'une analyse épistémologique et réflexive.

Dans un travail autour de la situation de handiehpydant les thématiques du corps, des frontitres

de l'intimité, de par sa présence méme le cherctadupartie intégrante des interactions et de ce
dispositif qu'il vient a la base observer. Jeanaerdéi-Saada insiste sur cette nécessité pour le
chercheur d'étre reconnu comme ayant une placeiauws dispositif qu'il étudie, d'étre « pris » par
celui-ci pour pouvoir le comprendre : « De tous pesges qui menacent notre travail, il en est deux

dont nous avions appris a nous méfier comme dedtep accepter de participer au discours indigéene,

38



succomber aux tentations de la subjectivité. Narteseent il m'a été impossible de les éviter, mais
c’est par leur moyen que j'ai élaboré I'essentehtbn ethnographie» (Favret-Saada, 1977).

Sur ce modeéle, on pose dans cette recherche lallggogiu'il ne pouvait y avoir de réelle
compréhension des enjeux autour du corps de lamegsen situation de handicap, sans étre « pris »
dans le dispositif d'aide qui est le sien, c’edifa-sans passer a un stade ou un autre de larcbehe
par une observation réellement participante deutgidjien caractérisée notamment par l'importance

des soins.

Dans une analyse sur la situation de handicaprergtee situation de corps entremélés, le chercheur
devient donc partie prenante de ce corps collentiil vient observer. Durant I'espace-temps de
l'observation, le chercheur integre ce dispositifd#® qui se déploie autour de la personne entisitua
de handicap, comme le montre 'exemple suivant :

Madame Legal entretient des relations particulieesintendues avec les différents professionnels,
infirmiéres, auxiliaires et aide-ménageres intemena son domicile. Décrite par ses aides humaines
comme une personne exigeante a I'extréme danskesget les soins qui lui sont apportés, elle peut
leur demander de repositionner un vétement, dereefa coiffure, de replacer un objet dans saesall
de bain a de tres nombreuses reprises jusqu’a ¢ellgusoit totalement satisfaite du résultat, ca qu
parfois n'arrive jamais. La situation s'est dégésd au point que certains soignantes du SSIAD
craignent de se rendre chez Madame Legal de pened®s savoir comment se positionner face a ces
demandes qui les déstabilisent, ni comment désammntes conflits qui leur apparaissent de plus en
plus inévitables.
Aprés avoir accompagné Madame Legal a plusieyssiges lors des interventions du service de soins
a son domicile et alors que cette derniére m’'a juslprs réservé un accueil trés cordial, je seranfrontée a
une situation d’interaction similaire lorsque je tancontrerai pour un entretien. Alors que nous sw@s seules
dans le logement, Madame Legal me demande simpiel@eapositionner « correctement » le rideau désan
fenétre. Un geste simple, une demande en apparanadine, mais qui en I'espace de quelques instants
conduira a une tension palpable, sur le modele @lgue j'avais pu I'observer jusqu’alors avec lesgeants.
Madame Legal m’expligue comment procéder, mais scde précisions et de détails que je finis pardre
mes moyens et ne plus comprendre exactement cdequéut. Pendant plusieurs minutes, elle insiste,
s'impatiente et finit par devenir agressive en c¢at@st que je ne parviens pas au résultat esconmgpigglui
auquel elle serait parvenue si elle avait encoreat mesure de le faire elle-méme.
Madame Legal, 40 ans, accident vasculaire cérébral

b) Une analyse en miroir

La question ethnographique du rapport de I'obseuvat I'observé se trouve dédoublée. A la réflexion
classique sur I'observation comme source de peatiorh se surajoute un autre niveau d’interrogation

Venu observer et analyser les enjeux relatifs apscde la personne en situation de handicap, au
respect ou au dépassement de ses frontiéres ehdetimité, le chercheur est lui-méme directement
et tres concretement confronté a ces questiomss kéxpérimente de par la place d'observation qu'il
sollicite, mais tout autant par celle qu'on lui @ce, voire qu'on lui assigne. Au méme titre qu’'un

soignant, qu’une auxiliaire de vie, le cherchewiel® un acteur du dispositif d’aide et pénéetre lui

aussi dans le champ de I'intimité des personnesiteation de handicap.
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Une symeétrie s'opere ainsi entre les questiondagrecherche veut creuser et celles que le cherche
va se poser pour lui-méme dans le contexte desnatisms. Cette symétrisation des postures
méthodologiques est au cceur de I'analyse et améneisager autrement la question de la légitimité
du chercheur. Au-dela de linévitable réflexiomigtie, les contextes d'observation expérimentés
renvoient également a une analyse paralléle sdrdetéres de l'intimité au sein de ce corps atie
posé par la situation de handicap. La recheradieétdonc le dispositif d'aide en tant que disjfosit
empirique dans lequel s’observent la constructiofagencement de corps, de sujets et d'objets qui
s’articulent momentanément pour qu'une opératiaaspuse faire. Comme le montre cet extrait du
journal de terrain, de par sa présence méme, lelub@ participe a ce dispositif :

Vivianne me propose d’assister au doublon entre@avelle auxiliaire de nuit et I'ancienne salarigai

va quitter son poste. L'auxiliaire prenant ses fimes a partir de 22h30, je rejoins Vivianne a son
domicile un peu plus t6t dans la soirée. Alors dae entretiens réguliers sont réalisés depuisiplus
mois dans un climat habituellement convivial, ¢aeil réservé ce soir-la est tout autre. A mon \a¥e
dans le logement, Vivianne et sa colocataire neatéint une totale indifférence a mon encontre necersi

je n'étais pas la. Je dois attendre que l'une é@sefde regarder son émission a la TV et l'autre de
consulter ses mails pour qu’enfin elles me sale¢mb’invitent a sortir du couloir dans lequel jatgente
depuis un moment. En arrivant plus tdét que conysatun des rares créneaux horaires ou normalement
les deux femmes sont seules chez elles, on peserpgue j'ai pénétré ainsi dans un espace-temps
d’intimité dans lequel la présence du chercheubituiellement acceptée, devient une intrusion. Qelap

la position qui me fut donnée par Vivianne neplus celle d'une invitée envers laquelle on témeidas
attentions particulieres, mais d’'un simple élémdatson dispositif d'aide. Comme elle le fait aves s
auxiliaires de vie qui se succédent tout au londadjeurnée a son domicile, Vivianne n'a pas intenpu
immédiatement ce qu’elle était en train de faireuffcomme I'expérimentent les auxiliaires, ce fatd de
m’adapter au rythme et aux activités de deux femdepatienter et de trouver tant bien que mal plage
appropriée dans le logement non l'inverse, de tetdedevenir transparente pour ne pas trop heuear
intimité.

Viviane, 40 ans, amyotrophie spinale infantile
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UNE TYPOLOGIE DES EXPERIENCES CORPORELLES DE LA SITUATION
DE HANDICAP

Si les personnes rencontrées dans le cadre destrguétes expérimentent toutes une situation de
handicap consécutive a des incapacités motriceddelet la vivent par choix a domicile, il s’agit |

de leur unique caractéristique commune. En efietméme choix prend un sens distinct selon les
parcours et implique des réalités différentes antidien.

Recours a des aidants familiaux ou a des aidanfegsmionnels, a des services prestataires ou encore
expérimentation du statut d'employeur, les visageta vie a domicile sont multiples. Au-dela des
choix organisationnels et des formes que peuvemidpe cette vie & domicile, c’est la nature méme de
cette expérience qui varie selon les personnes.

De plus, vivre "chez soi" et non plus en foyercentre de rééducation ou en milieu hospitalierepos
de facon différente la question de l'interventi@s éides humaines qui pénétrent cette fois au plus
prés de l'intimité de la personne. Une intimité tipld, a la fois corporelle, spatiale, temporellaisn

aussi parfois familiale, relationnelle.

Afin de rendre compte de la diversité des formedes expériences de ce « vivre a domicile » avec
des incapacités motrices lourdes, la présentdesirésultats de la recherche se fera en deypstem
Dans une premiere partie, on traitera des paramatomtribuant a structurer l'expérience de laavie
domicile tant sur le plan individuel, collectif gociétal, ces différents niveaux interagissatree
eux. Il ne saurait y avoir un portrait type unifemmais une extréme diversité des caractéristiques
individuelles ou environnementales dans lesquéalieduent les personnes vivant cette expérience.
Au-dela de la dimension descriptive de cette varides profils, on explicitera également les
principaux parametres pouvant influencer I'exp@eetie ces situations de handicap.

Dans une seconde partie, on présentera une typolmgimettant de décrire différentes formes
possibles de cette expérience d'une vie a domigiledela de la diversité des profils et des
caractéristiques individuelles des personnes, liétega permis de dégager l'existence de modalités
d’expression diverses de I'expérience de la vieomidile en situation de handicap, en fonction du
sens donné a celle-ci par les personnes. De mémesgdravaux sur le sida témoignent du fait qu'’il
n'existe pas un "modéle unique et homogene" dewee le VIH (Pierret, 2006) il n'existe pas une

seule maniere d'expérimenter une situation de bhapdi domicile.

Cette typologie a été élaborée a partir des foaeesge a domicile mises en récit dans les entretilen
recherche et émergeant dans le cadre des obsessationographiques du quotidien des personnes.
Elle s'appuie sur I'analyse des moyens mobiliséssen ceuvre, des « arts de faire avec » dévedoppé

dans le cadre de cette expérience. Reposant suprilesipes d’'une classification polythétique
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(Needham, 1975), cette typologie s’envisage commmee mosaique au sein de laquelle chaque
membre de I'ensemble présente, non la totalité omaigrand nombre des caractéres importants, ceux-

ci se retrouvant dans un grand nombre des membres.

I Les dimensions de I'expérience

1) Une évolution des dispositifs financiers

L'allocation compensatrice tierce personne (ACTP)aeMajoration Tierce Personne (MTP) ont
longtemps constitué les deux seuls dispositifsrdésdcommuns destinés aux personnes adultes pour
couvrir les dépenses consécutives au handicap tatnneent les aides humaines. Créé en 1975,
I'ACTP est une prestation d'aide sociale versédepaonseil général et s'adressant aux personnes en
situation de handicap dont le taux d'incapacitéaasinoins de 80 % et qui ont besoin de l'aide d'une
autre personne pour les actes essentiels de I8amemontant est calculé en référence a la MTR@de

a 80% du montant de cette derniére) versée paédames de sécurité sociale aux personnes tiglair
d'une pension dinvalidité dite de 3° catégorieut€fis ces deux prestations ne permettent de

rémunérer que quelques heures d'aide humaineypar jo

Dans ce contexte, a partir de 1981 un disposipgermental basé sur les "forfaits grande dépendance
a été instauré afin de répondre aux besoins desmegs présentant des incapacités lourdes. La
création des services d'auxiliaire de vie a cettéople s’est ainsi accompagnée du versement de
subventions forfaitaires annuelles par poste, déndonner les moyens a ces services d'intervenir
auprés d'un public ayant des besoins en aide henmaportants. Le dispositif sera renforcé en 2002

avec l'augmentation de ces forfaits et des mesapgsifiguement dédiées aux personnes «tres
lourdement handicapées vivant a domicile » visapeamettre la rémunération des heures d’aides
humaines nécessaires. Plusieurs autres circuleiré2003 et 2004 compléteront et préciseront ce

dispositif en le recentrant a chaque fois sur lelipudes personnes présentant un handicap lourd. Le
principe posé par le Ministere était que la pemsoen situation de handicap ne percoive pas
directement ces forfaits, mais qu'ils transitentigaioirement par une association ou un service

d’'auxiliaire.

° Circulaire n® 2002-522 du 11 octobre 2002 relative a la mise en place d’un dispositif de soutien a
domicile des personnes handicapées et plus particulierement des personnes lourdement
handicapées

' Circulaires n° 2003-156 du 31 mars 2003 et n°2004/72 du 18 février 2004
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La PCH ou le droit au 24H/24

La mise en place de la Prestation de Compensatiomhasdicap suite a la loi de février 2005
représente une étape majeure dans la prise enectlasgbesoins en aide humaine des personnes en
situation de handicap. D’'un dispositif mouvant ex aontours flous avec les forfaits dépendance, on
est passé au principe d'un droit ouvert, normaldriteamtique sur I'ensemble du territoire.

La prestation de compensation est une aide perksdmaestinée a financer les besoins liés a k& per
d'autonomie des personnes. Ces besoins doivenindgets dans un plan personnalisé défini par
I'équipe pluridisciplinaire des Maisons départerale® des personnes handicapées (MDPH), sur la
base d'un projet de vie exprimé par la personrette@restation doit couvrir les aides humainetesai
matérielles, les aides animaliéres et les dépesgésifiques ou exceptionnelles consécutives au
handicap. La MDPH reconnait a la personne un besem aide humaine correspondant a une
enveloppe d'heures pour laquelle elle attribue iBmshaque mois une prestation correspondante. Son
montant difféere selon que l'aide est apportéeupaaidant familial ou par un aidant professionnel
(salarié en emploi direct, service prestataire andataire). A chaque activité du quotidien correspo

un temps maximum d'aide humaine qui peut néanné&iesdéplafonné jusqu’a arriver a une prise en

charge 24h/24 pour les personnes présentant leganités les plus lourdes.

Contrairement aux forfaits dépendance, la prestat@ocompensation du handicap est de droit versée
directement aux personnes en situation de handiglfes-ci rémunérent elles-mémes les salariés ou
les services auxquelles elles font appel. Ce gléatleur demande que la prestation peut étrdadiei
directement a ces services. Ce transfert de ldagpies représente une réelle évolution. Les perssnn
sont en effet dorénavant amenées a gérer avecatlettation des sommes importantes, la Prestation
de compensation du handicap pouvant atteindrenamtant théorique mensuel de 12 795€tnosur

des interventions 24H/24 en prestataire.

A niveau d'incapacité motrice équivalent et que Boit dans une situation de handicap innée ou
acquise, vivre a domicile en 2012 ne revét dorclpanéme évidence qu'une génération auparavant.
L'évolution des lois, les mouvements d'independeinty et de désinsitutionnalisation dans le secteu
du handicap ont progressivement permis de paseae dituation quasi-exceptionnelle dans les
années 70, qui devient peu a peu expérimentatelesdorfaits grande dépendance, a un droit éabli
partir de 2005. Si pour les personnes vivant au deileur famille, ou bénéficiant de revenus prepre
(salaires, indemnisation ou capital suite a undseti..), les répercussions de contexte |égislatéru
probablement moins marquées, cette évolution esicpi@&rement notable pour les personnes en
situation de handicap vivant seul et n'ayant corsowces de revenus que les prestations sociales.

C'est donc I'évolution des prestations, ne permietta départ de ne rémunérer que quelques heures

“YAu1e janvier 2012 le tarif horaire de la PCH prestataire est de 17.59 euros.
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d'aide humaine par jour a la possibilité du 24hdads le contexte légal actuel, qui a permis a de pl
en plus de personnes en situation de handicap geogeter et de concrétiser un projet de vie a
domicile. En ce sens, la loi de 2005 marque unnemir décisif. Avant cette date vivre « chez soi »
revét encore une dimension atypique, a partir dis20ivre en milieu ordinaire pour des personnes
avec des incapacités motrices lourdes devientudeqn plus un acquis.

L’expérience du corps et des situations de handicdpmicile est donc pour partie structurée par les

modifications de ce cadre institutionnel.

2) La diversité des situations individuelles

a) L’origine et la nature des situations de handicap

Sur les 22 personnes de I'étude, 14 connaissensituagion de handicap depuis I'enfance : avec des
incapacités motrices stables des les premiéresamvie (5 personnes) ou évolutives (8 personnes)
Les 8 personnes restantes n'ont connu une situal®nhandicap que plus tardivement: a

I'adolescence (2 personnes), ou a I'age adultee(6gmnes) suite a un accident d’origine traumatique

une maladie neuro-dégénérative ou un accidentecaediculaire.

Au moment de I'enquéte, 9 personnes connaisseniveau d’incapacité motrice stabilisé depuis de

nombreuses années, tandis que pour 12 personuekitién de la maladie conduit a une aggravation

progressive des incapacités. Enfin une personneresire en phase de consolidation et donc de

récupération possible partielle.

La question de la « perturbation biographique »y¥BL982), ou encore celle de la « métamorphose »
(Murphy, 1990) tant corporelle qu’identitaire, peséar les incapacités motrices, furent pratiquémen
absentes dans cette recherche. Si cette questiologéguement peu présente dans le cas d'une
situation de handicap stable depuis la petite eefa® personnes), elle fut également, a notre
étonnement, peu prégnante dans le discours dessapérsonnes. L'expérience des incapacités
motrices lourdes a domicile ne semble pas se eorestn référence a une « vie d’avant », quasiment
jamais mentionnée. Au final, les situations de l@apls’inscrivent pour I'ensemble des personnes de
'enquéte dans la durée (a I'exception d’'une persoayant connu un AVC deux ans avant la

recherche) que les incapacités motrices soieseptés depuis I'enfance ou apparues en cours de vie

La différence en termes d’expérience entre uneopess s'étant construite depuis toujours avec des
incapacités motrices lourdes, ou confrontée ate¢tdé fait depuis peu, semble relever de I'évidenc
Néanmoins, cette différence initiale tend dansaereaine mesure a s’estomper au fur et a mesure des
années, pour laisser finalement davantage de placevécu similaire de la situation de handicdp tel

gu’elle est mise en jeu dans le quotidien. Au-dida différences en termes de parcours, de nature et
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d’ancienneté du handicap, c’'est cette inscriptlans la durée qui semble caractériser les personnes
rencontrées lors de cette recherche. Elle conduih &écu autre de la situation de handicap. Les
ressentis en termes de révolte, de colére, deraauaf, de rejet, de déni face aux obstacles remsont
guotidiennement, existent évidemment. lls se devitmut au long des entretiens et des observations.
lls ne sont cependant jamais mis au premier parfait de cette durée de la vie avec les inca@scit
motrices, les situations de handicap basculerad@ms une certaine banalité du quotidien. La
préoccupation principale des personnes semble aeséh celle des moyens de composer, de

«faire avec» cette réalité qui est la leur.

b) Le parcours résidentiel et professionnel

A la diversité des pathologies ou des origines siemtions de handicap, fait écho la diversité des
parcours de vie des personnes : parcours scqtairessionnel et résidentiel.

Trois principaux parcours résidentiels possiblas/pat étre caractérisés :

1. Dans le premier, la personne a connu une situaiohandicap au cours de I'enfance. Elle a
passé toute ou la majorité de sa scolarité en umgigécialisé ou au sein d'un centre de
rééducation. Celui-ci ayant été éloigné du domitdmilial, elle y a également vécu. Le
parcours en milieu institutionnel s’est prolongéssanterruption jusqu'au début de I'age
adulte, au moment ou la personne refusant le pdijete entrée en foyer ou d’'un retour en
famille, a entrepris des démarches pour vivreesawdomicile (8 personnes).

2. Dans un second parcours, la personne a égalemantiame situation de handicap des
'enfance. Néanmoins malgré des incapacités matigce peuvent étre aussi importantes, elle
a réalisé sa scolarité¢ en milieu ordinaire, toutrestant vivre au domicile familial (6
personnes). Réparties dans ces deux premiers groBigeersonnes ont vécu sur une période
allant de quelques mois a 3 ans dans une struttédéo-sociale visant a les préparer a vivre
seul & domicile, avant de s'installer dans leuppdogement.

3. Enfin, dans le dernier parcours identifié, la pare a été confrontée a une situation de
handicap en cours d’existence. Elle a toujours goune vie a domicile et celle-ci s’est
prolongée malgré les incapacités motrices. En egsathologie évolutive, cette vie & domicile
est le plus souvent entrecoupée de périodes plusans longues d’hospitalisation (3
personnes). Quand le handicap est survenu brutaterze reprise d’'une vie a domicile
s'effectue apres un long temps de rupture allanpldsieurs mois a plusieurs années de

passage en milieu hospitalier et/ou en centre @tudation (4 personnes).

Par ailleurs, sur le plan scolaire et professiamh@rincipaux parcours peuvent étre distingués :
1. Les personnes ont eu un parcours professionnet’gsi interrompu avec l'apparition des
incapacités motrices en cours d'existence (4 peesn L'arrét de l'activité professionnelle

peut étre effectif du jour au lendemain en casutgenue brutale du handicap (2 personnes).
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Il peut également étre plus progressif, notammantsde cas de maladie évolutive, avec des
périodes d’arrét maladies de plus en plus impogtgam@tvant un passage en invalidité (2
personnes). Aucune personne ayant été en activifesgsionnelle avant le handicap n'a
poursuivi celle-ci apres de facon pérenne ou réitivm autre champ d’activité.

2. Les personnes occupent ou ont occupé un emploietoétant en situation de handicap depuis
I'enfance (5 personnes). Exercer une activitégssibnnelle, le plus souvent a temps patrtiel,
malgré les incapacités motrices lourdes, constitne forme de reconnaissance sociale
importante. Bien que cette activité soit valorigaria conciliation des contraintes liées au
handicap (parfois vécu comme un travail a tempsingn termes de fatigabilité,
d’organisation des soins et des aides humaine) Evemursuite de cette activité s’avere
néanmoins difficile.

3. Les personnes n'ont jamais travaillé et n’ont auptwjet professionnel (7 personnes). Soit
l'activité professionnelle n'est pas percue comro@iue moyen d’insertion sociale et les
personnes vont préférer investir de fagcon impoetdatvie associative ou culturelle pour étre
en contact avec d'autres et trouver une forme diépasement. Soit le handicap entraine une
situation de repli sur soi et d'isolement. Danscoatexte les personnes n’ont pas ou peu de
réseau social et sont totalement déconnectéesigepii@occupation professionnelle.

4. Enfin dans le dernier parcours identifi€, les pen&s n’ont jamais travaillé mais ont un projet
professionnel (6 personnes). Agées entre 20 earnd) elles ont achevée il y a peu une
formation qualifiante ou des études supérieuregamutout le temps de leur formation,
réalisée en milieu ordinaire ou spécialisé, lesqamnes ont bénéficié d’un certain nombre
d’adaptations compte tenu de leur handicap. Desagaments dont elles prennent peu a peu
conscience qu'elles bénéficieront plus difficilernedans le cadre dune activité
professionnelle. Le projet professionnel, ou lalisation des études, a souvent été mis de
c6té dans les premiers temps de la vie & domgpiliea souvent mobilisé toute leur énergie. Ce
n'est qu'au bout de quelques années, une foisegpienbrques sont prises, que les personnes
se disent de nouveau disponible pour envisager renkerche d’emploi ou encore une

nouvelle formation.

¢) La composition familiale

La situation familiale des personnes de I'étudeégstiement marquée par une grande diversité. 14
vivent seules et 8 avec un/ou des proches. litsdars d’un conjoint (5 personnes dont 2 pergsnn

se sont mises en couple avant d’étre en situatohamdicap alors que 3 personnes étaient déja en
situation de handicap), d'un parent (1 personn&)n dolocataire (1 personne), d'un enfant (1

personne).
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Parmi les personnes seules : 3 personnes sontéeépaun divorcees, deux personnes vivent une
relation de couple récente sans situation de ctdiedi et 9 personnes sont célibataires et n’ont
jamais connu de vie conjugale sous le méme toit.

La confrontation a la situation de handicap en saliexistence a entrainé une réorganisation de la
composition familiale pour deux personnes (une redjoa conjugale avec la perte de la garde d'un

enfant ou 'emménagement d’'un parent au domicile).

Par ailleurs, 6 personnes ont des enfants, qu'eliéseu pour trois d’entre-elles avant d’étre en

situation de handicap et aprés pour les autres.

3) Les différents visages du dispositif d’aide humaine

La vie a domicile des personnes en situation delibap présentant des incapacités motrices lourdes
n'est envisageable qu’a la condition d’intervergiconstantes ou quasi-constantes des proches et/ou
de différents types de professionnels. Toutes éesonnes sont donc amenées a faire appel dans leur
guotidien a un dispositif d'aide humaine sans lédaesie a domicile ne serait pas possible. Cette
organisation des interventions est variable d’'ugesgnne a l'autre. Ainsi dans les enquétes réalisée
on trouve 16 configurations différentes du dispbdiaide humain&.

Il convient de différencier différents niveaux guintribuent chacun a conditionner les formes prise
par ce dispositif: les ressources mobilisableglisponibles dans I'environnement ; I'impact des
incapacités motrices de la personne et les bedeissqu’ils sont évalués et reconnus par les
administrations.

Ces trois facteurs ne déterminent pas entiereraemature du dispositif d’aide, dont la forme résult

également pour partie des choix de la personne.

a) Les contraintes liées au niveau d’incapacités motrices et aux ressources mobilisables
dans I'environnement
La diversité des pathologies et des origines demt8ns de handicap des personnes de I'étude

conduisent & des niveaux d’incapacités motricegrdgivCeux-ci entrainent des besoins en aide

12 Recours uniquement & des services d’auxiliaire de vie (2 personnes), emploi en gré a gré + service
d’aide-ménagére + infirmier libéral (1 personne), services d’auxiliaire de vie + service d’aide-
ménagere (1 personne), emploi en gré a gré + service de soins infirmiers a domicile (2 personnes);
emploi en gré a gré + service d’auxiliaire de vie+ infirmier libéral (2 personnes) ; service d’auxiliaire
de vie+ service d’aide-ménagere + SSIAD (1 personne) ; SSIAD+ aidant familial (3 personnes) ; SSIAD+
service d’auxiliaire de vie + infirmier libéral (2 personnes) ; service d’auxiliaire de vie + service d’aide-
ménagere+ aidant familial (1 personne); emploi en gré a gré + service d’auxiliaire de vie (1
personne) ; emploi en gré a gré + service d’aide-ménagere(1 personne); aidant familial + service
d’AVS(1 personne ) ; SSIAD + service d’auxiliaire de vie + aidant familial (1 personne) ; infirmier libéral
+service d’auxiliaire + aidant familial (1 personne) ; service d’auxiliaire + libéral (1 personne) ; SSIAD+

service d’aide-ménagere(1 personne)
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humaine variables. Si toutes les personnes dofaiet appel a une aide humaine pour tout ou partie
des actes de nursing, les besoins vont se tradiffl’emment au quotidien : allant de plusieurs

passages journaliers sur un temps délimité pouddisation de tdches précises (toilette, repas,
ménage...), a des plages horaires de présence phastémts, jusqu’a une présence continue 24H/24
pour les personnes présentant des difficultésnasjries qu’elles soient sous ventilation non imveas

ou trachéotomiseées.

A moins que la personne ne bénéficie de ressoperesnnelles suffisantes, c’est dans la majorite de
cas la reconnaissance de droits par différentesngtrations qui va déterminer I'importance de ce

dispositif d'aide, en définissant un volume hagaifintervention qui peut étre différent de ce tpe

personne estime avoir besoin.

Parallelement aux besoins individuels liés a l'impoce des incapacités motrices, I'organisation du
dispositif d’aide humaine est également conditi@enpar les ressources disponibles en termes d’aidant
familiaux ou professionnels dans I'environnement ldepersonne en situation de handicap. Le
dispositif d’aide humaine va ainsi prendre une fuifférente selon les catégories de professisnnel
les services existant et les personnes de I'ergeugai vont pouvoir étre sollicitées. Aux services
d’auxiliaire de vie, aux SSIAD, aux salariés en gr@ré, aux aidants familiaux, il faut également
rajouter parmi les intervenants du domicile susbbgst d'intervenir dans le quotidien les infirmiers
libéraux et les services d’aide-ménagere. C'esnpaes différents interlocuteurs que la personne en

situation de handicap va construire un disposisifoz.

L'exemple d’Elise témoigne ainsi de ce double nivete contrainte dans la forme prise par ce
dispositif d’aide humaine :

Quand elle évoque sa maladie et le handicap, leblpmes d’élimination urinaire prennent toute la
place dans le discours d’Elise. N'ayant en effeuguein, Elise doit se rendre de maniére rapproehé
aux toilettes, sans pouvoir faire seule ses tratsfdepuis son fauteuil, compte tenu de sa faibless
musculaire. Elise n'a pas trouvé de service d'aaiits en mesure d’intervenir a la demande quand
elle en a besoin, ou uniguement pour un laps d@getourt car, lui répond-on, les interventions ne
peuvent étre d’une durée inférieure a une heureleSrprestations qui sont allouées a Elise ne lui
permettent pas de rémunérer autant d'aide humduand bien méme ce serait le cas, elle ne voit pas
vraiment ce qu'elle leur demanderait de faire dasmn petit appartement une fois l'aide a
I'élimination assurée, puisqu’elle est relativementtonome en dehors des moments des soins et des
repas.

La jeune femme fait donc appel, par défaut, acahinet infirmier libéral 5 fois par jour. Des
interventions de quelques minutes seulement maislagcondamnent a toujours rester prés de chez
elle. Elise n'ose en effet pas s’éloigner, tromlou trop longtemps, de peur de manquer le passage
aux horaires souvent incertains des professionnel®n se sent un peu emprisonné chez soi (...)
surtout qu’en ce moment j'ai le temps mais je gusnd méme obligée de rester la, & attendre ».

Elise, 28 ans, pathologie neurologique non diagrigsiée
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b) La part des choix individuels
Si l'organisation de l'aide humaine est en partédedninée par des contraintes individuelles et
environnementales, elle reléve aussi d’'une pachaéx, révélateurs des attentes et de la peraeptio

de I'expérience de la vie & domicile.

Toutes les personnes de I'étude vivent sur le m&goteur géographique dans I'Ouest de la France, en
milieu urbain et péri-urbain et ont accés a la méffre de services. Cette situation a pour avantigge

mettre en exergue cette part de choix dans I'osgdion du dispositif d’aide humaine.

D’une organisation subie a un choix mirement réfléa.

On observe des positionnements trés différentsavis- de I'organisation du dispositif d’aide
humaine. Celle-ci a pu étre mise en place parara {membres de la famille, professionnels), ouravo
été choisie par hasard ou a défaut, sans que darper ne remette en question & aucun moment cette
organisation. A l'inverse, cette organisation paair été longuement réfléchie et avoir fait I'dljie
différentes tentatives au cours desquelles la peesa pu évaluer les avantages et les inconvénients
gu’elle y aura trouvé, conditionnant ainsi ses xfovenir.

Des différences importantes apparaissent égaledwmd le contenu de l'aide que les personnes
parviennent ou non a obtenir de la part des prioiessls intervenant a leur domicile, laissant
apparaitre une part réelle de négociation et deopealisation de 'aide apportée, en fonction de la
nature de la relation établie.

Deux situations comme celles de Cyril et Vivianhgstrent I'écart possible dans I'importance donnée

a la forme du dispositif d’aide humaine :

Cyril habite depuis 15 ans en appartement et depw@as dans le méme logement. A chaque fois c’est
I'assistante sociale qui a choisi les serviceslahifié pour lui les interventions d’aide humairi@epuis

rien n'a changé. Cyril n'la jamais apporté de mazhifion dans cette organisation. Celle-ci lui
convient, ou plus exactement il nimagine pas de'@uisse étre autrement, qu'il existe d'autres
services ou d'autres modes d’embauche possiblegue gu'il a toujours connus.

Cyril, 37 ans, infirmité motrice cérébrale

Aprés un parcours institutionnel, Vivianne habitepdis 19 ans dans son appartement. Vivianne a
toujours employé des auxiliaires de vie en gré& gar étant sous assistance respiratoire elle sobe
d'une présence importante. Pour les soins, Viviaan#abord fait appel a un cabinet infirmier. Au
bout de 13 ans, ou jour aprés jour, elle a cota® mémes professionnels libéraux, la relation serai
devenue pour Vivianne « trop intime (...) trop affegton se disait les choses, genre : tu me fais
chier I». Elle a alors décidé de solliciter en rdagement un SSIAD. Cette expérience fut difficile
«C'était I'horreur ». Aprés une relation ayant dégs& le cadre professionnel, Vivianne fut cetig fo
confrontée a des rapports jugés trop impersonnalgad du turn over des salariés et au reglement de
fonctionnement lui donnant « I'impression de nespéire chez soi (...) ¢ca rappelle linstitution, le
collectif ». Abandonnant avec soulagement le SSBADbout de 3 ans, Vivianne a repris les
interventions avec le méme cabinet infirmier, temiv finalement «reposant» davoir des
interlocuteurs fixes.

Vivianne, 40 ans, myopathie

Des stratégies de choix entre différents types degbessionnels : 'exemple du gré a gré
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Ne pouvant pas détailler dans le cadre de ce rapjemsemble des criteres de choix entre les
différents professionnels et services du domiciteis prendrons ici 'exemple de I'emploi direct.

Le recours au gré a gré répond a deux objectifiindis. Dans le premier cas, il s'agit d’'un choix
délibéré. Par ce mode d’organisation, la persomug signifier sa prise de distance avec les strast
médico-sociales et le milieu institutionnel. Pa@s personnes, les services d’aide humaine sont
percues comme liberticide, faisant preuve d’'ingéeeou de paternalisme déplacé. Ils incarnent le
prolongement des institutions que les personnepr@tédemment connues dans leur parcours. Dans
ce contexte, devenir employeur, malgré les camttaique cela implique, est pergu comme un statut
valorisant.

Le gré a gré peut également étre privilégié candhrne la possibilité de choisir soi-méme ses
intervenants, de les avoir en nombre limité et éonsvement de développer une relation plus
personnalisée avec ces derniers. En effet le re@des services d’aide humaine implique souvent u
nombre important d’'intervenants a se succéderaolbng de la journée et de la semaine. Il en t@sul
des relations plus anonymes et surtout I'obligapioar la personne en situation de handicap de devoi
sans cesse répéter les mémes informations la camder

Si 'emploi direct est refusé par certaines pergsnaen situation de handicap pour qui il parait trop
insécurisant (devoir choisir soi-méme ses salati@grer directement les relations employeur-salari
devoir faire face seul a des démarches de licemriergérer les absences...), il est percu par dautre

comme une forme de liberté accrue dans cette d@racile.

Dans un second cas de figure, le recours au gréé an'gst pas un choix, mais davantage une
obligation. En effet, une partie des personnes iarat®on de handicap, compte tenu de leurs
incapacités motrices lourdes, nécessite une présanaide humaine constante ou quasi constante sur
des plages horaires longues et sur des créneaakdsopour lesquels les services d’aide humaine ne
sont pas toujours en mesure d’intervenir. Dansidiét ce fut le cas notamment pour les personnes
nécessitant une présence d’aide humaine la nuit, gs besoins de surveillance (pour les personnes
présentant des difficultés respiratoires) ou pdte &ider au repositionnement dans le lit. Dans ce
contexte, le recours au gré a gré s'apparente thy@ un choix par défaut, qu'a une réelle volonté
comme c’est le cas pour Mathieu :

Mathieu a des aides humaines 24h sur 24. Il a cligsfaire appel essentiellement a 4 auxiliaires en
gré a gré qu'il recrute lui-méme. Tout en entreteindes relations quasi amicales avec ses salariés
gu'il convie régulierement a des soirées, le jeanenme apprécie le statut valorisant apporté par sa
position d’employeur. Si les premiers mois la déeste de toutes les démarches liées a I'emploictire
lui prenait beaucoup de temps et était source diié@yde, il manie désormais avec aisance des outils
dignes d'un directeur des ressources humaines.i Afethieu réalise-t-il des graphiques et des
statistiques pour dresser le profil type des 18ilaires qu'il a déja recrutés en 3 ans. Il reveqde
aujourd’hui I'acquisition d’un savoir-faire et d'umexpérience dans le recrutement, la formationaste s

« équipe », le contexte juridique, la maitrise §geede ses plannings et des colts financiers. ldgédtu
mensuel global dédié a la rémunération de ses iaingis avoisine en effet les 9000 euros.

Mathieu, 22 ans, myopathie
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Les modalités de I'articulation entre aidants famliaux et aidants professionnels

La moitié des personnes de I'étude bénéficie déekivention d’un aidant familial. Il s’agit du caimt

(5 personnes), d'un parent (5 personnes), d'unnénfane personne). Cette intervention est
guotidienne pour toutes les personnes vivant agec proche et occasionnelle, ou portant sur des
taches spécifiques, pour les personnes bénéfidabhiaide d’'un aidant familial qui ne vit pas sdas
méme toit (3 personnes). Dans tous les cas, audanees personnes ne bénéfice d'une aide

exclusivement apportée par un aidant familial, méneela a pu étre le cas antérieurement.

La place des aidants familiaux constitue un élémerarticulierement important dans la
compréhension de I'expérience de la situation aelicap, notamment avec I'analyse de la forme des
interactions entre aidants familiaux et aidantsfggsionnels et des relations de confiance ou de
rivalité qui se mettent en place entre ces dernigrs attentes de la personne en situation de ¢emdi
sont le plus souvent différentes envers ces diftéréypes d’aidants, engendrant des configurations
diverses du corps collectif.

Comme lillustrent les deux exemples suivants, sdés personnes, la perception du corps et de ses
frontieres, la définition de l'intimité et des sitions de transgression de cette derniere vonipéise

ou moins mises a mal selon que l'aide est apppdéen proche ou un professionnel :

Depuis le début de sa vie de couple, il y a 9 Endépendance d’Alice et ses besoins en aide humain
se sont accentués. La jeune femme a néanmoinsitsugfusé que son conjoint n’intervienne pour ses
soins ou la toilette car cette situation lui fergiblence « tout ce qui touche a mon intimité, ‘estpas

lui qui s’en occupe ». Si le recours a des profawsels pour sa douche ou pour I'amener aux toiette
ne la génent plus « j'ai tellement I'habitude »licA reste par contre trés vigilante a ce que tatp de

la salle de bain soit toujours bien fermée pour gaa conjoint ne I'apercoive jamais alors qu’edist
avec l'auxiliaire de vie. Par ailleurs, pour Aligkans le couple, chacun des deux conjoints doitrassu

a part égale la moitié des taches ménageéres. Dartadre I'auxiliaire de vie représente « ses mains

« un temps avec deux bras valides » qu’elle utpizer agir en son nom et remplir sous ses indicetio
sa part des travaux domestiques.

Alice, 30 ans, myopathie

Madame Demal est mariée depuis plus de 30 ans . fatleniquement appel a un SSIAD un jour sur
deux pour sa toilette, afin de soulager son madcge en activité professionnelle. Le reste du tecgps
sont son époux et ses enfants qui I'aident. Mattp® revenus confortables, Madame Demal a de fortes
réticences a faire intervenir des aides humainggpEimentaires, que ce soit pour les soins aupres de
son corps ou pour 'entretien de sa grande maifpans les deux cas, elle considére en effet que ce
réle incombe a son époux. Recourir a l'aide d’aatpersonnes que les membres de sa famille demeure
malgré les années une épreuve : « il arrive un nmimeut, j'ai envie de souffler. Et c’est vraigst

réel ! Et je suis contente quand je n’ai pas legkiguand je n’ai pas le ssiad ! ». Quand elle &pel a

des professionnels, Madame Demal exprime le semtidiétre un poids, a l'inverse lintervention de

la famille est présentée comme naturelle et dardide des choses.

Madame Demal, 54 ans, sclérose en plaque (diagnase il y a 25 ans et invalidante depuis 14 ans)

4) Décider de vivre a domicile: un choix a contextualiser
Si toutes les personnes de la recherche ont felitdex de vivre a domicile tout en étant en sitatile

handicap, ce choix ne représente pas une réaliférme. Plusieurs facteurs individuels mais

51



également sociétaux conférent un sens différenetée adécision. La modification du contexte
législatif, que I'on a décrit précédemment, infloerla perception de cette expérience. Au-dela de
I'évolution des cadres institutionnels, celle-di également structurée par le parcours résidemtidd

moment de I'apparition du handicap dans la vieageetsonne.

a) L’influence du parcours dans le sens donné a ce choix
Pour les personnes en situation de handicap dépaofance, deux parcours et donc deux manieres

différentes d'envisager la décision de vivre a @depeuvent étre identifiés.

Pour les personnes ayant connu un parcours institgl et une scolarisation en milieu spécialisé
durant toute leur enfance, prendre un logementred@Ne d'un réel choix. Celui-ci est souvent dicté
pour une volonté d'émancipation vis-a-vis du paidd'institution. Cette décision, parfois prise tten
l'avis des professionnels, est vécue par les peesonomme un acte d'affirmation identitaire fort.
Avoir son propre logement est décrit comme la peeenétape d'une nouvelle vie, un acte posé comme
la revendication d'une liberté jusque-la opprimBtape important prenant la forme d'un rite de
passage, il s'agit également d’un message quiesadra autrui. Comme c’est le cas pour Thomas, par
cet acte la personne veut se prouver, mais ausav@r a son entourage (famille, professionnels)
inquiet ou sceptique, que cette vie a domicileéalisable :

Thomas a effectué toute sa scolarité depuis I'é&g® dns et jusqu’a 21 ans dans différents centees d
rééducation de la région avant de prendre un prefiagement en colocation avec un ami. Pour le
jeune homme la réussite de cette vie a domiciléégewles enjeux personnels capitaux : démontrer a
ses parents, aux médecins qui I'ont suivi mais isauss autres personnes myopathes comme lui, qu'il
est possible de vivre autrement malgré la trachiéo et malgré | ‘évolution de la maladie « jai
tellement une dent contre les centres (...) Les gremiannées ¢a allait, mais aprés c'est...on n'a pas
de liberté. On ne peut rien faire dans un centreest toujours épié, on est toujours jugé ». Bikrs p
gu’un simple choix en terme de lieu de résidengere en milieu ordinaire représente pour Thomas
«un tout », la condition indispensable pour poudiie maintenant le seul a décider, que ce saihsd
Ses rapports avec son environnement, son propgescga maladie ou avec ses aides humaines.
Thomas, 24 ans, myopathie

Cette entrée en logement s'effectue fréquemmentaament de I'obtention des prestations sociales
pour adultes, c'est-a-dire vers I'age de 20 anpakeage vers le milieu ordinaire apparait alonsrnse

une étape autant attendue que crainte. Pour reethe transition moins brutale plusieurs personnes
ont fait le choix de passer I'espace de quelqués &nquelques années par des structures visast a le
« préparer », les entrainer »a ce nouveau mode de vie dans lequel elles sarnahées a gérer

seules, bien plus qu'en institution, les conségeegaotidiennes du handicap.

Pour les personnes qui malgré leur handicap abdos habité dans I'enfance et I'adolescence dans
leur famille et ont été scolarisées en milieu cadi obtenir un logement prend un autre sense Il n
s'agit plus d'un choix affirmé en rupture avec arcpurs institutionnel, mais d'un projet de viesikn
continuité logique de la vie menée jusqu'a préseette étape apparait moins comme une victoire que

la suite attendue d'un parcours déja jusque-la reeméilieu ordinaire.
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c) L'impact du moment de I'apparition du handicap
Quand les personnes sont confrontées a des int&pawotrices lourdes a I'dge adulte les enjeux
posés par une vie a domicile sont tout autres, torgnu d’'un parcours résidentiel jusque-la mené

dans leur propre logement, seul ou en famille.

Lorsque la situation de handicap se pose brutale@seite a un accident traumatique, un AVC...),
une longue période d'hospitalisation puis de réatitut de plusieurs mois a plusieurs années vient
interrompre du jour au lendemain le quotidienaedrsonne. C'est au cours de cette périodeaque |
décision est prise d'un retour a domicile ou d'arientation vers une structure collective. Celle-ci
semble en partie conditionnée par les ressouraetaquersonne est ou non en mesure de mobiliser, au
niveau de son entourage, de son logement ou slardinancier.

Pour les personnes vivant en couple, la surveougandicap, la durée de I'hospitalisation peuvent
avoir fait exploser les liens familiaux, engendrdas séparations. Lorsque le couple subsiste @ cett
épreuve, le conjoint doit alors se positionnerleuble qu'il se sent en mesure d'assurer et diterm

si le retour a domicile d'un conjoint dépendantdemble ou non envisageable. Quand la personne

vivait seule, réintégrer un ancien logement peypduaitre impossible car trop insécurisant.

Le logement et les ressources conditionnent égaleaepossibilité d'un retour & domicile. Une

personne devenue tétraplégique suite a un acdidelat route ne pourra évidemment pas revenir dans

Y

un appartement a I|'étage dont elle était propriégtdies possibilités d’adaptation, les moyens
financiers mais également I'envie de la personrgeeton entourage de modifier le logement pour le

rendre accessible déterminent ce choix d’'un reaadomicile.

La survenue du handicap au cours de I'existencaie@tdonc une rupture brutale dans le parcours
résidentiel avec la phase d'hospitalisation. Améede celle-ci, le fait de vivre & domicile n'phts

un acquis, une évidence mais une éventualité,@lusoins aisée a mettre en ceuvre en fonction des
ressources mobilisables, comme en témoigne latisitude Madame Legal :

Madame Legal est propriétaire d’un appartement oags plusieurs niveaux dans un immeuble ancien
en plein quartier historique. Dans I'année qui awson accident vasculaire cérébral, Madame Legal
est restée hospitalisée, s’est séparée de son gnmuopat a perdu la garde de son enfant. Ayant déja

a surmonter ces différents changements sur uneteqériode, Madame Legal voulait a tout prix
retrouver des repeéres et retourner vivre dans ancien logement. Des moyens financiers personnels
importants lui ont permis d'engager des travaux giandes ampleurs avec linstallation d'un
ascenseur et le réaménagement complet des surfaébstés depuis plus d’'un an, les travaux ne sont
toujours pas finis et madame Legal ne peut sodiclez elle sans I'aide de deux ambulanciers pour |
porter dans les escaliers. Madame Legal ne s’ingoédi pas pour autant de cette situation et n'ast p
réellement pressée d'aller en dehors de chez Eheeffet, sortir seule lui fait dorénavant petaré
donné qu’elle ne parvient plus a se repérer dansues ni a manceuvrer en sécurité son fauteuil.
Madame Legal, 42 ans, accident vasculaire cérébral
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Quand la maladie et la dépendance évoluent preigezsent avec les années, la situation de handicap
ne conduit plus a cette rupture brutale mais aadaptation progressive marquée le plus souvent par
la volonté de rester le plus longtemps possiblesdanméme logement. Sans que la situation de
handicap soit forcément moins douloureusement yéeaupersonne et son entourage avancent par
étape dans la prise de conscience des conséquimees/ie & domicile avec des incapacités motrices
croissantes. La perte de la marche, l'acquisitiom dauteuil manuel, puis électrique, d'un leve-
personne, la salle de bain ou la chambre a I'ddagk maison auxquels on ne peut plus accéder,
ameénent au fur et & mesure a une confrontatioa gaiéstion d'un changement de logement ou des
aménagements a envisager.

Cette transformation du "chez soi" peut alorsefgicho a la transformation du "soi", c’est-a-dive d
corps avec l'aggravation de la dépendance, etimeitrdés lors un certain nombre de tensions, de
résistances possibles, comme dans I'exemple suilzanpersonne ou son entourage peuvent alors
refuser ou retarder au maximum la réalisation @watnx d'adaptation, reflets trop violent de

I'évolution inacceptable de la situation de harglica

Madame Demal est propriétaire d’'une grande maisoarfeoise sur plusieurs étages acquise avec son
mari alors qu’elle se déplacait déja en fauteuiltilisation d’'un léve-personne et 'aménagementale
salle de bain sont peu a peu apparus nécessaiogspaur madame Demal mais aux yeux de sa famille
et des professionnels du SSIAD. Celle-ci a longterefusé avant de céder devant la pression de son
entourage. Les travaux sont aujourd’hui finis maigdame Demal recule toujours le moment d'utiliser
sa nouvelle salle de bain entiérement adaptéepucesgscite un certain nombre de tension. Tande g
les proches de madame Demal pensaient que cesuttaamélioreraient son quotidien permettant une
meilleure hygiéne et des soins plus faciles, mad&emal n'y voit, elle, que des contraintes
supplémentaires : « et la elles (les infirmiére® disent : ¢a sera plus facile madame Demal si vous
aviez une douche ! Moi je veux bien prendre unelleuparce que maintenant si jamais ils avaient
envie de me pousser avec le leve-personne, jalagbossibilité d’aller dans la salle de bain avec
leve-personne. Tout est de plain-pied, tout a &itéeh sorte...(rires) et |la je ne le fais pas. Meisst
pour vous madame Demal qu'on fait ¢a! Du coupfille me dit : mais si maman, c’est trés bien
d’avoir cette douche, c'est tres bien ! (...)Mopj&férais, vraiment et je I'ai dit, je préférai®Q fois
avec les soins, enfin avec une toilette au lit irdale manipulation et tout ¢a. (...) ¢a vous dereand
d’avoir quelqu’un qui puisse vous assoir sur untéail, enfin un espéce de strapotin, dans votre
douche et donc la aussi il faut quelgu’un qui veupporte pour mettre sur le fauteuil. Et puis apgas

il faut vous remettre dans votre propre fauteutlaftiqgue. C’est de la manipulation et |a, ¢a mégiae,

¢a me fatigue beaucoup »

Madame Demal, 54 ans, sclérose en plaque (diagnase il y a 25 ans et invalidante depuis 14 ans)

I1. Les formes de I'’expérience

La recherche a dégagé une typologie des différdateges de renégociation possible de I'expérience
corporelle et de construction du corps collectijemdrées par la situation de handicap. Pour établir
celle-ci, l'analyse s’appuie sur différents parae®tqui ont émergé au fur et a mesure de

I'exploitation des données.
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1) Six parametres retenus pour une typologie des expériences

a) Le niveau d’empowerment et les relations avec le dispositif d’aide humaine

Dans chacune des 22 histoires de cas, le niveampd\werment auquel aspire et parvient ou non la
personne en situation de handicap a été qualiB&. données recueillies ont permis de localiser le
centre de décision, autrement dit de déterminepldae occupée par la personne au sein du corps
collectif gqu’elle forme avec son dispositif d’aidg définir qui, de la personne elle-méme ou des
professionnels I'entourant, prend les décisiortolacernant au quotidien.

Pour évaluer cette dimension, les observations panté sur l'organisation du dispositif d'aide
humaine (le type d’intervenants, le volume horairée déroulement des interventions sur la journée,
la perception de cette organisation) et sur leauvde supervision par la personne en situation de
handicap des décisions relatives aux aides tecasi@ehoix, utilisation), ainsi que celles concetnan
les soins et le corps.

Par ce biais les personnes ont été positionngamsaxe allant d’'une forte volonté de maitriseiret
niveau d’empowerment important dans les choix pgsésidiennement par les situations de handicap

a une forte délégation aux professionnels pouetolgs prises de décision.

Un second parametre a porté sur la nature desadatiiens et la place occupée par les intervenants
présents quotidiennement auprés de la personniuetis de handicap. L’analyse de celui-ci s’est
basée sur les items suivants :

-la perception par la personne en situation de ibapddu réle des aides humaines, en prenant en
considérant les représentations différentes seltype de professionnel ainsi que celles portaniesu
aidants familiaux.

-le type de relation que la personne en situatehahdicap espére entretenir avec les aides husnaine
-la nature des relations effectivement établies

-le positionnement de la personne en situationagelicap lors des interventions des professionnels.

Ces deux premiers paramétres que sont le niveampd\@erment et les interactions avec les aides
humaines ont permis de dégager au sein du corguaes :

1. Le centre de décision est entierement du coté geedsonne en situation de handicap. Les
personnes ont un fort niveau de maitrise des aécgielatives a leur situation et des attentes
essentiellement fonctionnelles vis-a-vis de leéde dumaine. La personne se définit comme
le seul acteur dans la relation. L’aide humaineessentiellement percue comme étant une
prothése dont le réle consiste a s'inscrire dar@olongement du corps de la personne en
situation de handicap, de maniére a pallier sepcités motrices (6 personnes).

2. Le centre de décision est principalement du c6té gersonne en situation de handicap. Si les

personnes ont également un fort niveau de madesedécisions les concernant, leurs attentes
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vis-a-vis des aides humaines sont a la fois foncelles (pallier les incapacités motrices)
mais aussi sur un plan relationnel. Les intervendn domicile sont des interlocuteurs a part
entiére avec lesquels la personne souhaite déwalaggs relations sur un mode autre que
celui expérimenté avec les professionnels rencengpéeécédemment dans le cadre
institutionnel de I'hépital, des foyers ou des cestde rééducation (4 personnes).

3. Le centre de décision est cette-fois principalententcété des professionnels entourant la
personne en situation de handicap. Celle-ci déléguteou partie des décisions concernant la
gestion au quotidien des incapacités motrices.diend des aides humaines de pouvoir avant
tout avoir des relations sociales, celles-ci potnvé@ine par ailleurs peu développées (5
personnes).

4. Un décalage existe entre le niveau d’'empowerméiendu et son effectivité. Ce décalage est
toujours dans le sens d’'une moindre maitrise glle escomptée par la personne en situation
de handicap dans les décisions relatives au hgndias le quotidien et/ou d’une place prise
par les aides humaines plus importante que celieastie initialement par la personne.

A partir de cette premiére étape dans I'analysajtdes parametres qui vont étre maintenant exposes,
ont été pris en compte pour enrichir la comprélmmsi la fois de la diversité et la spécificité des

expériences des situations de handicap a domicile.

b) Le handicap comme expérience solitaire ou partagée

Si les incapacités motrices lourdes conduisenteasitnation de « corps collectif », du fait du neso
constant ou quasi-constant & un dispositif d’aidlgrporphe, I'enquéte a permis de complexifier cette
situation en distinguant des niveaux d’intensitfédénts de ce corps collectivisé avec deux podles

renvoyant tantét a une expérience davantage selibai partagée.

Deux indicateurs principaux ont émergé de I'analysecorpus pour caractériser ces situations dans
lesquelles le handicap est défini par les protagjesi(autant les personnes en situation de handicap
que les aides humaines) comme une expérience agpart |l s’agit de I'implication des aides
humaines dans toutes les spheres de l'intimitégeetsonne handicapée, dépassant la stricte relatio
professionnelle ; et/ou le vécu par les aides lmgsade la relation et de I'intervention auprédade
personne handicapée comme une expérience extraaoedi Le handicap devient alors une

performance a laquelle elles participent.

Quatre récurrences ont également permis de qudéBesituations ou le handicap est vécu comme une
expérience individuelle, concernant exclusivemargdrsonne :
1. La situation de handicap peut étre décrite comneeraalité incommunicable a autrui, dont
I'expérience ne peut étre que 'objet d'incompréien de la part des aides humaines et/ou de

I'entourage.
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2. La personne en situation de handicap peut n'awardes attentes fonctionnelles vis-a-vis des
aides humaines et leur refuser en conséquence@$aacx autres sphéres de son intimité. Cette
volonté de mise a distance freine alors toute icafilbn des intervenants.

3. La personne en situation de handicap répond aux gies professionnels au profil type du
« bon usager ». En s'inscrivant dans la banalitiegieexercice professionnel, I'expérience du
handicap n’a rien d’atypique pour les intervenaqts vont alors limiter toute forme
d’'investissement.

4. Enfin, du fait de troubles cognitifs ou neurologigquassociés a la déficience motrice, la
personne en situation de handicap est renvoyédepaaides humaines dans une altérité

gu’elles ne veulent ou ne peuvent partager.

c) La négociation de l'intimité et ses frontieres

L'intervention d’'un dispositif d’'aide humaine dafes quotidien met en jeu différentes facettes de
intimité : I'intimité corporelle, spatiale, tempelle, relationnelle, familiale, conjugale. Dans la
situation de handicap ou la nudité du corps seue& exposée lors des soins de nursing, ou les
interventions peuvent avoir lieu de jour comme di¢, ou les auxiliaires accedent jusqu’aux moindres
recoins du logement, sont amenés a cotoyer lauésanilial et social de la personne, comment se
définit encore l'intimité ?

Dans ce contexte, les personnes sont amenéeathaeatun contenu et des contours singuliers & cett

intimité et a déterminer le type de situation anmtim@ non a une transgression de ces frontiéres.

Différentes stratégies de préservation de lin@nique I'on exposera dans la typologie, sont alors
mises en ceuvre chez les personnes allant du comidiimal, de l'incorporation des aides humaines
dans la vie personnelle, de la création de bullgidiité (faire comme si I'autre n’était pas lanfin,

le relatif désarroi et I'absence de solution teeivface a des situations pergcues comme non
respectueuse de leur intimité peut aussi caraetéuise partie des personnes en situation de handica

de I'enquéte.

d) L’inscription dans la vie sociale : de I'isolement jusqu’a I'impossible solitude

L'inscription dans la vie sociale, associativeeetdseau relationnel des personnes rencontrées dans
cette recherche est d'une extréme diversité. @edapersonnes sont pressées que leur soins et le
passage des aides humains soient terminés poupip@anfin commencer leur journée, se rendre a
leurs activités ou rendez-vous. Pour d'autresptessions de contacts ou d'échanges sont rares en
dehors des interventions des professionnels. Lpedamtre les passages des aides humaines peut étre
un temps vide et de solitude.

Par ailleurs, l'importance des incapacités matrides périodes d'alitement, d'hospitalisation, les
douleurs rendent parfois temporairement ou dandul@e les sorties a l'extérieur du logement

difficiles. C'est le cas notamment de certaings@mes présentant des pathologies neuromusculaires
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avec des difficultés de régulation thermique pesglelles sortir en période hivernale peut reptésen
une situation complexe qu'elles tentent de liratemaximum.

Méme chez les personnes les plus actives ded'gavec le réseau social le plus développé, legemp
passé au domicile notamment du fait de la conrales soins, des passages des professionnels, reste

important, restreignant les sorties a l'extériedescréneaux horaires bien précis.

Selon les situations, le repli a l'intérieur dudowent peut donc étre une conséquence directe du
handicap ou résulter d'une absence de réseau,stciaé perte d'envi, d'une absence de projet a
I'extérieur de chez soi. Il traduit parfois la pelune confrontation douloureuse a un environnement
inadapté, inaccessible alors que le logementieméme est aménagé réduisant ainsi les situatiens d
handicap. Sortir: pour quoi faire et pour aller d@ur une partie des personnes en situation de
handicap vivant a domicile, les intervenants dipakgif d'aide constituent le réseau principal des
relations sociales. En dehors du passage de rtiigfie, de l'auxiliaire et de l'aide-ménagere, de

nombreuses personnes ne vont avoir aucun contastiagurnée.

La question de la solitude et de l'isolement se pmlement & deux niveaux distincts: celui de son
effectivité et de son ressenti. Une personne péuéficier d'une présence d'aide humaine constante a
son domicile 24H/24 compte tenu de l'importances&ke incapacités motrices et consécutivement ne
jamais étre seule. Cette impossible solitude peatw&cue comme un poids pour certaines personnes
pour qui la possibilité d'étre seule par momentpestue comme une forme de liberté inaccessible.
Elle n'est pas non plus synonyme d'une absencelileds. La personne peut étre en permanence
accompagnée, mais cette présence composée unigquaenprofessionnels, se succédant les uns aux
autres, avec qui la personne a plus ou moins mit@ffin'équivaut pas systématiquement a une vie

sociale remplie.

e) Les stratégies de gestion de la fragilité et de la précarité de la vie a domicile

Le constat a été fait dans cette recherche deilil@eutoujours précaire de ces situations de vie a
domicile pour les personnes présentant des indggatiotrices lourdes. Méme chez celles ayant une
organisation bien rddée, malgré I'expérience aegais fur et a mesure des années et la présence de
nombreux professionnels, peu de choses suffiséaitéd brutalement basculer la personne dans une
situation de vulnérabilité : la porte domotiséd’dppartement qui soudain ne s’ouvre plus, le &lar

en gré a gré qui au dernier moment annule sonvienéon sans personne pour le remplacer, le
fauteuil électrique qui tombe en panne alors queelsonne est seule dans la rue, l'auxiliaire @e vi

gui ne se réveille pas la nuit malgré les appela gersonne en détresse respiratoire...

Si les situations de vie a domicile pour les pemssnprésentant des incapacités motrices lourdes se

caractérisent par cette fragilité et reposent suéquilibre toujours précaire, cette situation wa é
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appréhendée différemment selon les personnes eitesusdes réactions différentes. La typologie

dégagera ainsi différents formes de rapport a geestion du risque.

2) Trois modalités de la vie a domicile chez les personnes en situation de handicap

Selon Dominique Schnappetes typologies semblables pourraient étre étagliesnd on analyse les
réactions et les expériences possibles des indiviace a différents types d’épreuves sociales] qu'i
s’agisse de la maladie, du chdmage ou encore gedan. Aussi variées que soient ces situations,
deux types principaux se retrouveraient: celuiadeéinterprétation de leur destin par les indiviqus
concernerait les personnes « disposant de ressosomiales ou personnelles élevées qui peuvent
objectiver leur condition et partiellement réintéter leur épreuve jusqu'a, dans certains cas, en

retourner le sens » (Schnapper, 1999) et celdirdérlorisation passive de ce destin.

Dans cette recherche, des similitudes existentctefeanent avec les catégories de Schnapper,
néanmoins une typologie basée sur 3 types d'expegi de la vie a domicile est parue plus en
adéquation avec la diversité des situations. Ggttelogie s’appuie sur les différents parametres qu

'on vient de décrire. Les groupes sont relativeimeétérogenes en termes d'age, de nature de
handicap, de parcours institutionnel, d’ancienmiet&ie a domicile avec le handicap, sans qu’un seul
facteur semble a lui seul déterminant. Toutefoisrtaines spécificités apparaissent permettant de

dégager les traits principaux de chaque type.

a)une existence sous contréle

Madame Guiguen a 54 ans et est atteinte depuisaiee d’une maladie neurologique évolutive trés
invalidante. Aprés avoir passé toute son enfancénstitution, Madame Guiguen a pu prendre un
appartement vers I'age del9 ans un peu par hagedide a qu’elle présente comme un enchainement
de circonstances favorables. Aujourd’hui en indiédi, elle a arrété son activité professionnelleéap
avoir occupé un méme poste au sein d’'une admitistrgpendant prés de 25 ans. Madame Guiguen
emploie des auxiliaires en gré a gré et fait parliment appel & un service. Bien qu'elle ne puisse
aucunement agir physiquement, elle encadre vertelemnés précisément le déroulement complet de
chacune des interventions des professionnels &esomicile. Restant en permanence aux cotés de ses
auxiliaires, Madame Guiguen indique dans le dd&sltaches a réaliser, quel objet prendre, a quell
place précise le mettre. La moindre action est aigée et planifiée tandis que les auxiliaires se
contentent d'exécuter. Percues comme interchamggate qui est commencé avec l'une est poursuivi
avec l'autre de la méme facon, a chaque auxiligiee« prendre le train en marche ». Si Madame
Guiguen craint par moment de passer pour quelqulabusivement directive, elle se refuse pour
autant de renoncer a formuler ses attentes « d@mgpurs trés compliqué cette histoire de dire ».
Présentée par le service comme un usager chelesgumnterventions sont faciles, Madame Guiguen
envisage malgré tout la relation avec les aides &ings comme potentiellement dangereuse du fait des
risques de vol et de soumission aux horaires degges des intervenants pour organiser sa vie. Mais
surtout la menace principale, vue par Madame Guiguserait d'étre réduite a une « poupée de
chiffon » si jamais les intervenants en ayanteteknt intégré ses habitudes ne lui laissaient plus
I'espace pour s'exprimer « un peu comme si eli@ éh robot et moi un pantin ». Pour éviter au
maximum ces situations, madame Guiguen veut mginta cadre de travail clair dans la relation
avec les professionnels qui I'entourent malgrédesées passées ensemble « il faut que chacun essaye
de garder sa place, qu'elles ne soient pas envanies ». Cette distance serait essentielle pour
Madame Guiguen afin d'éviter « d’étre saucissonnée'est-a-dire pour préserver son intimité, mais
aussi limiter tout risque de morcellement identiai« parce que sinon nous on peut ne jamais étre
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nous en fait. Si c'est tout le temps nous qui devanis adapter a tous les gens qui passent, maig on
sait plus qui on est ».

A l'image de Madame Guiguen, les personnes apaitence premier groupe se caractérisent par un
fort niveau d’empowerment en revendiquant d’étreentre de toutes les décisions les concernant et
relatives a la gestion de la situation de handetagn parvenant a obtenir cette place centralen@ua
ce n'est pas le cas, il en résulte de fortes tessemtre elles et les professionnels les entouraat.
personne considére que son expérience de la eiuddi handicap la rend la plus apte pour savoir ce
dont elle a besoin. En conséquence, elle veut esccaet superviser les interventions des
professionnelsLes aides humaines, indépendamment de leur qudiific qu’elles soient infirmieres,
aides-soignantes, auxiliaires de vie ou aide-méeagent percues comme de simples prothéses. Leur
réle est d'agir dans le prolongement du corps deefaonne en situation de handicap, de se subsstitue
a ses capacités corporelles défaillantes. La peesn’en attend pas plus. L’aide humaine doit &tre
maximum «transparente>, ne pas prendre d'initiative et se contentesulere les directives souvent

précises et trés nombreuses fournies par la pezsEmsituation de handicap.

Les rapports avec les professionnels sont globalemarqués par une forme de méfiance, ou tout du
moins une volonté de la part de la personne emtgitude handicap de conserver une importante
distance et une relation avant tout fonctionndlis intervenants doivent au minimum pénétrer dans
l'intimité de la personne. Les relations avec leles humaines, méme si elles peuvent étre cordiales
au quotidien, sont pergues comme potentiellemeisgae : le risque étant pour la personne de &ir s

vie privée malmenée par cette présence méme diespiannels a son domicile.

La situation de handicap est vécue avant tout comngeexpérience résolument individuelle. Soit
parce qu'elle est considérée par la personne conmeeréalité incommunicable & autrui. Toute
tentative de partage ne peut dés lors qu’'étrejdtabincompréhension de la part des aides humaines
Soit, comme dans I'exemple de Madame Guiguen, iduléases attentes exclusivement fonctionnelles
et de la distance mise dans la relation aux aidesames, la personne refuse toute forme de
complicité, d’accés a son intimité, limitant enac€implication des professionnels aupres d’ellsss
stratégies mises en ceuvre pour préserver l'intigtitBmiter les situations percues comme a risque,
passent par le contréle : contréle de ce qui ¢siui aides humaines, ainsi que des faits et gdstes

ces dernieres.

Ce groupe inclut les personnes les plus agéesétied€, celles appartenant aux catégories socio-
professionnelles les plus élevées, ainsi que lant@jdes personnes n'ayant connu la situation de
handicap qu'a I'dge adulte. Bien que leur profiit does différent, ces trois critéres pourraient

permettre d’expliquer en partie a la fois la pasitiement en terme de centre de décision (hautwivea

de maitrise et attente fonctionnelle) et d'expé&@eemon partagée avec les aides humaines
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professionnelles, si I'on prend en considératiolagd fréquemment beaucoup plus jeunes de la
majorité des intervenants et du peu de reconmaissdont bénéficient les métiers du domicile, que

les professionnels soient dipldmés ou non.

b) Le handicap comme une performance : tout sauf vivre comme « des handicapés »

Damien a 36 ans. Il présente une infirmité motrigeébrale qui entraine en plus des incapacités
motrices un important probléeme de communicatiorbaler. Damien a été scolarisé en milieu dit
« ordinaire » jusqu’a I'dge de 14 ans, puis en stuie spécialisée. Depuis 15 ans, il vit seul dens
méme appartement HLM. Damien considére qu'il apgrsonnalité atypique, chacune de ses pratiques
et manieres de penser est présentée comme préaisémepposition a celles attendues d'une personne
handicapée « moi ce n'est pas pareil que chezdeslibapés! Moi je fais a l'arrache! », « Moi je ne
veux pas que tout soit facile ». Damien n’'emplaie deux ou trois auxiliaires en gré a gré, le plus
souvent de jeunes étudiants sans qualification @therche d'un job d'appoint. Ceux-ci semblent
s'accoutumer rapidement a sa diction particulietedeviennent a leur tour son « traducteur » aupres
des autres personnes, endossant alors une fondgoprothése verbale, avec parfois la tentation de
parler en son nom. Damien entretient une relatioocpe et trés informelle avec ses auxiliaires qu'il
cbtoie en dehors de leur temps de travail. C'estds d’Annabelle qui aime mettre en avant sa
connaissance des moindres détails du quotidien amién et la fréquence de leurs rencontres extra-
professionnelles. Elle participe avec lui a sesreale danse en fauteuil, 'accompagne a des caoneért
reste parfois dormir le soir sur son canapé. Soplication prend I'apparence d'une relation quasi
affective. Damien a déja entretenu des relation®$p ou parfois un peu ambigués avec ses aurifiai

Il fut notamment trés amoureux de I'une de seseaneis salariées quelques années plus tt, ne toulan
plus avoir d'autre intervenant qu'elle. Au quctidj toutes les questions d’organisation, les plagsj

les vacances, les courses a faire, finissent paadtage concerner les auxiliaires que Damien lui-
méme, sans que cela ne semble vraiment l'importuner

Pour Damien les difficultés de communication représnt l'aspect le plus problématique de son
handicap. Or paradoxalement, il recherche précisdntes situations dans lesquelles ce problémeeest |
plus visible. Il a ainsi fait du théatre, enregé&tun disque sur lequel il chante et s'inscrit dgpfaassez
dense dans une vie associative. De méme Damierdlodifficilement certaines réactions corporelles.
Agir sur son environnement lui demande beaucouffode de concentration et de coordination
corporelle ainsi que le recours a des parties imhaelles du corps. Il utilise par exemple son
ordinateur avec une souris qu'il dirige avec sosage. Pourtant dans ce cas également, Damien aime
provoquer les situations dans lesquelles il estr@na exposer son corps devant autrui comme en
participant a des représentations en public de sganou en se produisant pour des concerts de
musiques électroniques dans des maisons de quartieencore a un défilé de mode. A chaque fois le
regard des autres n'est jamais présenté comme @ne gnais comme le faisant exister. Damien utilise
son corps afin de véhiculer un message, celuiekétomme tout le monde ».

Les personnes appartenant a ce second groupe teréseées niveaux d’empowerment variables, que
I'on peut qualifier de modéré a fort. La majorit en situation de handicap depuis I'enfance, que |
niveau d'incapacité motrice soit stable ou évollRibur la plupart, elles ont connu un long parsour
institutionnel dans leur jeunesse avant d’enviségedomicile comme un réel choix de vie, en rupture
avec ce passé. L’hopital, le centre de rééducatiédycation spécialisée sont décrites comme des
institutions nécessaires certes, mais ali€nanteprajet de vie a domicile, puis toute I'organisatde
cette vie est construite en opposition a ce pascavec lequel les personnes veulent mettre ledaus

distance possible.

61



Les interventions des aides humaines sont auecde préoccupations des personnes de ce groupe,
qui ont testé différentes formules. A chaque fais ¢gs relations avec un service ou un employé se
sont trop apparentées a des relations classiqtiestpasager/professionnel, les personnes y ont mis
un terme. Apres ces différents essais, les persosor@ globalement satisfaites de leur organisation
Si les formes du dispositif d’aide humaine sontées, on retrouve dans ce groupe I'ensemble des
personnes utilisant le gré a gré, c'est-a-dire pleindirect de personnes qu’elles ont-elles-mémes
recrutées. Le statut d’employeur qui en découleé&st comme valorisant et comme étant une preuve
supplémentaire de leur distanciation avec le manskitutionnel en réaction duquel s’est organisé

I'’ensemble de la vie a domicile.

Bien que les personnes souhaitent tout comme dallpremier groupe étre au cceur de toutes les
décisions les concernant et relatives a la gestiola situation de handicap, leurs attentes splale
relationnel vis-a-vis des aides humaines differ€etmodéle s’est construit de nouveau en opposition
avec les relations que les personnes ont conn@esles professionnels dans le cadre de leur pacour
institutionnel. Les personnes veulent inscrireitgsrventions des aides humaines dans le cadre d'un
échange égalitaire, en opposition a I'image desqmeres handicapées décrites comme assistées et

passives, qu’elles-mémes véhiculent et avec lagjedtts refusent d’étre assignées.

Les attentes vis-a-vis des aides humaines sotiekula personne souhaite que les professioduoels
domicile agissent comme elle I'entend, gu’ellespextent son mode de vie, sa personnalité, ses
consignes méme quand celles-ci représentent dpsessou sont en décalage avec les habitudes et
valeurs des professionnels. Elle ne veut pas ét@geée ou que I'on prenne soin d’elle mais que les
aides humaines soient semains »manquantes sans interférer pour autant dans sesd#vie. Les
attentes ne sont néanmoins pas uniquement fonetleanpuisque les personnes entendent également
nouer des relations dépassant le strict cadre gwiofenel. Les aides humaines sont appréhendées
avant tout comme des proches que I'on peut étram@medtoyer en dehors des temps de travail. Pour
les personnes, la proximité physique des intergaaticonduirait inévitablement a cette forme de
proximité relationnelle, refuser de le reconnait@endrait selon elles a une hypocrisie.

Il résulte parfois de ces deux niveaux de relateaec les aides humaines des injonctions
contradictoires. La personne en situation de hapdpeut souhaiter tout a la fois s’appuyer sur ses
aides humaines pour se décharger de la gestioardlidap, pergu comme un véritable travail & temps
plein, tout en refusant que celles-ci prennent tfaptiatives ou n"'empiétent trop sur le respeetsbn

libre-arbitre auquel elle est extrémement attachée.

On retrouve deux groupes relativement distinctssain de ce type un premier relativement

homogene en terme d'age et de niveau de dépendawee,notamment beaucoup de personne
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présentant une pathologie neuromusculaire, tredidante depuis I'enfance et ayant des besoins en
aide humaines trés importants. La moyenne d'agstge alors entre 25 et 30 ans, les personnes ont
un niveau d'étude similaire, avec le plus souventursus post-bac. La plupart vit exclusivement des
prestations sociales attachées au handicap etirssésliée a domicile il y a moins de 10 ans, dans
contexte du décret de 2002 sur les forfaits gratégendance, puis de la loi de 2005.

Ce premier groupe se caractérise par un fort nigéampowerment. Les personnes se revendiquent
comme expert de leur handicap et manifestentnésegrande aisance pour en parler et expliquer ses
conséquences dans le quotidien. Elles peuvenésdral dans une posture ddormateur »de leur

aide humaine et se sentir dans le méme tempgsédsret lassées par ce role répété au quotidien.

Un deuxiéme groupe se compose de personnes Jeants une longue période a domicile (+ de 15

ans) et ayant comme caractéristique commune dengs¥s comme c’est le cas pour Damien, des
capacités de communication altérées du fait du ibapdLes personnes ont entre 30 et 40ans, un
bagage scolaire moins important et sans qualifingtrofessionnelle.

Elles présentent un niveau d’empowerment moingjuga probablement compte tenu des troubles
du langage et une plus grande confiance carsetkxirelation avec les professionnels. Leur longue
expérience de la vie a domicile contribue a exj@iqune forme d’aisance relationnelle avec lessaide

humaines qui les entourent. Que celles-ci soieasgmntes depuis le départ ou qu'elles aient
fregquemment changées, on observe une forte imiglicates professionnels dans le quotidien des
personnes avec des relations extraprofessionrfefiggemment nouées et parfois une certaine forme

d’appropriation, voire d’emprise a I'égard de celé.

Au-deld de l'organisation et des relations avec dites humaines, les personnes en situation de
handicap de ce type construisent 'ensemble deJmusur la base d’'une double opposition. Une
opposition qui s'effectue par rapport en miliestitutionnel, soit en référence au parcours quselle
ont connu, soit par rapport aux représentationsligs’ en ont.

Cette opposition se forge également par rappartréle social de malade (Parsons, 1951), adiéna
que la société aurait des personnes handicapge&#es-mémes partagent. La ligne directriceisera
donc de ne pas vivre et de ne pas se conduire caaragnt supposees le faire les autres personnes
en situation de handicap. Cette attitude n’estdégg®urvue d’une certaine ambivalence, puisque pour
une partie d’entre elles, ces personnes ont urirfeestissement associatif dans ce secteur etettitoi
de nombreuses personnes elles-mémes en situatfandeap.

Il découle en tout cas de cette posture la volauéprenante compte tenu de l'importance des
incapacités motrices, d'investir le corps commeliéer d’une performance ou d'une forme de
valorisation de soi. Si le dépassement ne peuétpasur le plan physique, du fait de la dépendahce

passe par la présence dans I'espace public ettlaipation a des activités ou elles sont peu dites
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du fait de I'importance des incapacités motricedirhage de Damien dans ses activités de danse ou
de musique, le handicap revét alors une dimengsdiognative. Le corps devient le lieu d'un discours
s'apparentant en ce sens aux pratiques du bodgratgnt que « forme d'intervention ou l'artistié fa
ceuvre de son corps, s'expose physiquement lors genformance privée ou publique. Le souci d'une
esthétique s'efface devant celui d'une éthiquaeik'agit plus d'ériger un culte a la beauté, méme
paradoxale, mais d'interroger sans complaisancefdedements des valeurs collectives ou les
circonstances de la vie quotidienne. Les performsrsont un discours critique sur le monde, une
maniére active d'en révéler la dimension cachée,sonte de sociologie en acte. Elles entendent dire

le monde sous une forme ou la personne de l'agistenmédiatement impliquée » (Le Breton, 2007).

Dans ce contexte, les personnes envisagent legisits de risque comme un élément constitutif du
choix de vivre a domicile. Considérant qu’il neaterpas possible de totalement les éliminer, elles
postulent qu’il convient de les assumer. Le rispeeat devenir une source de valorisation pour la
personne qui peut y voir 'occasion de prouver bgr'e’a pas peur de s’y confronter. Il peut dorme ét

volontairement provoqué sous forme de défi.

Enfin la situation de handicap est percue comneeaxpérience résolument copartagée avec les aides
humaines. Ce vécu résulte de la faible distanciegsimnnelle qui entraine peu a peu I'implication
des aides humaines dans toutes les sphéres dmiténtle la personne en situation de handicap. La
personne et le professionnel partagent des infimnwatpersonnelles, se rencontrent en dehors des
heures prévues pour l'intervention. Le professibdépasse le cadre de ses missions et intégregarfo
le réseau social de la personne, ce qu'il peuteptés comme une expérience positive et valorisante,
bien que le plus souvent dissimulée a I'institutipm I'emploie.

Les aides humaines, peuvent également vivre Riatdgion aupres de la personne en situation de
handicap comme une expérience singuliére, extnaairdi Le maintien a domicile et la situation de

handicap sont appréhendés comme une performaagedlle elles participent.

c) Une solitude entourée

Sylvain est 4gé de 25 ans. Il est infirme moteuélm@l et habite seul en appartement depuis 3 ans,
aprés avoir vécu chez ses parents et réalisé selegten milieu ordinaire jusqu’a un cursus post:-bac
Sylvain est trés fier d’avoir réussi a mener a banprojet de vivre a domicile et fait frequemment
référence a son « autonomie » et son «indépamdan « Nous quand on est une personne
handicapée » explique-t-il, c'est une étape ingote, méme si prendre son propre logement n'était
pas réellement une surprise pour lui. En effet, g@®nts I'avaient toujours encouragé dans ce sens.
Sylvain tient un discours idéalisé sur sa vie a ddey tout se passe bien et les relations avec les
services d’aide humaine intervenant auprés deduait pour le mieux « je suis tellement a I'aise aleec
service » « moi je m'entends tellement bien avet B monde ». Les intervenants se distinguent
uniformément par leur « gentillesse » et leur efpssionnalisme ».

Pourtant, un certain nombre de zones d’'ombre agipaent dans cette expérience d'une vie a
domicile. Le jeune homme a ainsi connu un impopisode dépressif pendant sa premiére année ou
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il a vécu relativement isolé dans son appartemkes. auxiliaires évoquent également ses difficultés
relatives a la pudeur et la transition délicateypaccepter I'intervention d’aidant professionnei e
relai des parents pour les soins et I'aide a lddtie. De plus depuis qu’il a fini ses étudesd 8 ans,
Sylvain n’a pas de projet professionnel. Son raseacial est limité et il n'a guére d’'activité a
I'extérieur de chez lui. Au final, il voit peu deonde en dehors des aides humaines. Il finit d'arle
par considérer celles-ci comme sa « famille » puiibdes cotoie plus que cette derniére. Les
auxiliaires sont sa « béquille » et « le soutieriab» que celles-ci lui apportent et qu'il considé
comme faisant pleinement parti de leur fonctiom,elst indispensable « les auxiliaires au bout d'un
certain temps c¢a fait un peu partie de notre faawilk peu importe I'auxiliaire que c’est, on a tenda

a se confier sans le vouloir ». Pourtant il crapurfois de les importuner et quand elles interviemn
pour ranger son logement il sort de chez lui poeipas les déranger.

Tout comme Sylvain, les personnes de ce groupe asactérisent par un tres faible niveau
d’empowerment. Soit elles préférent déléguer awftegsionnels les entourant, qu’elles considérent
comme compétents, les décisions les concernantelBzs ne parviennent pas a se faire entendre dans
leurs attentes. Les personnes n’expriment pasufeage particuliers concernant la forme du disjifosit
d’aide humaine ou alors elles connaissent une @gon qu’elles trouvent insatisfaisantes, qu&lle
présentent comme subie mais qu’elles ne parvierpant changer. En présence des professionnels,
elles ne formulent aucune demande, soit parce lge’déur confient I'ensemble des initiatives
relatives aux soins portés au corps ou a I'entratie¢ logement, soit gu’elles craignent que cela soi
mal interprété. Qu’'elles soient percues par lesfeggionnels comme des usagers types, ou
« problématiques, les relations ne dépassent jamais le cadregsioinnel, le plus souvent cette fois

du fait des intervenants qui s’efforcent de maimtene distance relationnelle importante.

Les soins de nursing sont souvent vécus commeitusion a risque, violents vis-a-vis de l'intimité
corporelle et ce méme chez les personnes présemtdrandicap depuis I'enfance. Face a ce qu’elles
vivent comme un risque potentiel, les personnesesgent relativement démunies, ne sachant pas
comment faire évoluer la situation ou modifierlefations établies avec les professionnels.

Le risque peut également étre ressenti du cot@ides humaines, déstabilisées devant des réactions
ou des comportements liés a d'éventuels troublgmitifs ou syndrome de désinhibition se

manifestant pendant la réalisation des soins irgtime

Les besoins en aide humaines sont assurés paenéses et/ou par des aidants familiaux, mais sans
aucune intervention d’employés en gré a gré. Céttene d’emploi semble en effet trop difficile a
mettre en place pour les personnes. Faire appelsenvice d’aide humaine reste rassurant, méme si

des incompréhensions et des difficultés de comnatioit existent.
Ayant pour la plupart un faible réseau social et pu pas d’activité a I'extérieur de chez elles, |

personnes de ce groupe vivent repliées dans l@ament. La vie a domicile est synonyme de

solitude. Les relations avec les professionnelerignant au domicile, bien qu'elles soient
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relativement insatisfaisantes et marquées parante distance professionnelle, constituent la nit&jor

des contacts au quotidien.

Les caractéristiques de ce groupe sont de dewesordlr peut s’agir de personnes jeunes comme
Sylvain, qui vivent depuis peu a domicile. Ellesom alors pas connu de parcours institutionnel.
Aprés avoir vécu dans leur famille et dans unextetpost-loi de 2005, prendre leur propre logement
leur est apparu comme une évidence, un projetefaeiht réalisable. Elles rencontrent pourtant des
difficultés dans le démarrage de ce mode de viellgs n'avaient pas envisagées en amont,
notamment pour gérer la distance et les relatioes &s professionnels, mais aussi pour développer
une vie sociale a I'extérieur de chez elles. Cattéd domicile constitue une expérience fragileytda
pérennité dans le temps n’est pas acquise, noaitddd I'importance des incapacités motrices, mais
du fait de I'absence d’'un équilibre trouvé au ogietn.

On trouve également dans ce type des personnast\depuis longtemps a domicile mais présentant
des atteintes cognitives ou communicationnellesegpliquent vraisemblablement leur impossibilité
a étre au centre des décisions et a faire du temdine expérience commune avec les aides humaines

professionnelles. Dans ce cas le maintien a daenidl ces personnes n'apparait le plus souvent

possible que parce qu’elles vivent avec un proch@ssume une fonction pivot d’aidant.

Tableau récapitulatif

Types

Arts de faire avec la situation
handicap

e Formalités de I'expérience
corporelle

Caractéristiques

Une existence
sous contréle

Fort niveau d’empowerment.
Tactique reposant sur la maitri

Le dispositif d'aide est une|
5e prothése anonyme sous

Catégories socio-
professionnelles élevées

de I'environnement et du contrble, dans le Handicap acquis en cours
dispositif d’aide prolongement de soi d’existence
Le handicap Niveau d’'empowerment fort & Soit la personne est experte
comme une modéré et formatrice de son corps| Vie a domicile construite
performance | Le handicap est une expériengesoit ce dernier est appropri¢ en opposition au parcours
partagée impliquante pour les par les intervenants. institutionnel antérieur
aides humaines Dans les deux cas, le corps
est le lieu d’'un discours et
d’expériences valorisanteg
Une solitude Faible niveau d’empowermen Le corps échappe a la Installation récente a
entourée La handicap est une expérience personne et cristallise les| domicile sans parcours

solitaire, source
d’'incompréhension
Difficulté & élaborer des
réponses face aux épreuves
posées par la situation de

tensions dans les relations
avec autrui

handicap

institutionnel
Incapacités motrices avec
des troubles associés
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Perspectives

Les incapacités motrices lourdes conduisent aitletions de handicap dans lesquelles le corps n’es
plus le principal moyen d’action sur I'environnerhemes limites mémes de ce corps sont
réinterrogées : soit il se prolonge au travetm dertain nombre de prothése humaines ou tectsique
venant pallier ses capacités amoindries, soit bésétré par les opérations ou autres gestesfisivas
Ce bouleversement des frontieres est traverséip@amouble tension identitaire: tant6t la personne
incorpore les appareillages, les protheses, mais &s intervenants comme faisant parti d’elle-®ém
tantdt ceux-ci demeurent dans une extériorité gapart aux limites du soi. La question du corpdeet
ses limites s’inscrit donc dans celle plus ladgs frontiéres de l'identité. Le rapport et lagegtion
que les personnes entretiennent vis-a-vis de legpscconstitue le socle de la définition identéair
gu’elles élaborent.

Dans ce cadre, au travers de 22 histoires del@ascherche a analysé les « arts de faires», le
mouvements d’incorporation ou d'exclusion entrepkrsonne et son dispositif d’aide. Ceux-ci
permettent d’'appréhender différentes modalitésélimition du corps, du soi et de ses limites. €lle
déterminent en conséquence des expériences diféren « vivre a domicile » et conduisent a des

modes de relations spécifiques avec les professiemmervenant dans ce cadre.

Le public des personnes en situation de handid¢gpue spécifiquement celui des personnes vivant a
domicile, est peu connu des sciences socialesetlerche interroge les spécificités de ce public
nouveau et hétérogéne pour qui vivre a domicilestitare un choix facilité par I'évolution du context
législatif. Les résultats de I'analyse ont ainsinpie de dégager des sens différents donnés a cette
méme expérience en dégageant trois formalitéslgessile cette vie a domicile chez les personnes

présentant des incapacités motrices lourdes.
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ANNEXES

Tableau récapitulatif des 22 personnes en situation de handicap

rencontrées sur les 3 terrains

Nom

VIVIANNE

CANDICE

DAMIEN

ELISE

CYRIL

THOMAS

MATHIEU

ETIENNE

Madame
LEGAL

Madame
DEMAL

Age | Situation

Nature

matrimoniale et ancienneté

40 Célibataire
(1970)  Colocation

26 Célibataire
(1984)

36 Célibataire
(1974)

28 Célibataire
(1982)

37 Célibataire
(1973)

25 Célibataire
(1985)

23 Vit seul mais

(1987) en couple

30 Marié, un

(1980) enfant

42 Divorcée
(1968)
54 Mariée,

(1956) enfants

du handicap

Myopathie

Myopathie

Infirmité  motrice

cérébrale

Pathologie
neuromusculaire
non identifiée
(déclarée dans
petite enfance)

Infirmité  motrice

cérébrale

Myopathie

Myopathie

Tétraplégie suite
un accident
(A l'age de 14 ans)

Parcours institutionnel
et ancienneté de la vie a domicile

Institution depuis I'enfance puis vie a
domicile & 22 ans (1992)

Domicile parental puis vie a domici
a 21 ans (2005)

Domicile parental jusqua 14 ars,
institution, puis vie a domicile a 22
ans (1996)

Domicile parental jusqu'a 25 ars,
structure préparant a la vie en
appartement puis vie a domicile a 27
ans (2009)

Institution jusqu'a 19 ans, puis,
structure préparant a la vie en
appartement, puis vie a domicile a 22
ans (1995)

Institution puis vie @omicile a 20 an
(2005)

Institution puis vie a domicile a 18 ans
(2005)

Domicile parentale avant le handicap
puis institution puis domicile parental
puis vie a domicile a 25 ans (2005)

Accident vasculair¢ Domicile, 2 ans en hépital suite a

cérébral (a I'age d
39 ans)

(diagnostic a
30 ans,

situation invalidante

’AVC puis vie & domicile a 41 ans
(2009)

6 Sclérose en plaque Domicile depuis toujours
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Madame
GUIGUEN

Philippe
LENOIR

Madame
VAILLANT

DOMINIQUE
MARTIN

STEPHANE
BAQUET

PAUL
DARANT

STEPHANIE
CAREL

ALICE

SYLVAIN
LENOAL

vers 40 ans)

54 célibataire  Myopathie Institution jusqu'a 19 ans, puis
(1956) structure préparant a la vie en
appartement pendant 3 ans puis vie a
domicile a 22 ans (1978)
40 Vit en Sclérose en plaque Domicile depuis toujours
(1970) couple (diagnostic a 2«
ans,
situation
invalidante vers 3!
ans)
59 Célibataire = Paralysie e Domicile depuis toujours
(1951) traumatisme cranie
suite & un accider
de la route (a l'ag
de 26 ans ave
aggravation el
2008)
54 Vit avec sa Maladie Domicile depuis toujours

(1956) mére

non identifiée
(déclarée a I'age d

24 ans)
27 Célibataire = Myopathie Domicile parental jusqu’'a 20ans, pi
(1983) structure préparant a la vie en
appartement, puis vie a domicile a 23
ans (2006)
60 Marié Sclérose en plaque Domicile depuis toujours
(1950) (diagnostic a 45
ans,
situation invalidante
depuis 5 ans)
25 Vit seul avec Atrophie Institution jusqu'a 20 ans, puis
(1985) un enfant musculaire a la structure préparant a la vie en
mais en naissance appartement puis vie a domicile a 22
couple ans (2008)
30 Vit en Myopathie Domicile parental puis structure
(1980)| couple et préparant a la vie en appartem
attend ur (1998), puis vie a domicile a 20 ans
enfant (2000)
25 Célibataire  Infirmité  motrice Domicile parental jusqu’a 20 ans, puis
(1985) cérébrale structure préparant a la vie en
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CAPUCINE

SANDRINE
RAVENAULT

Monsieur
DARCEL

20
(1990)

45
(1965)

69
(1941)

Célibataire

Célibataire

Divorcé

appartement puis vie a domicile a 23
ans(2008)

Infirmité  motrice Domicile parental jusqua 18 an

cérébrale puis institution pendant 2 ans, puis
structure préparant a la vie en
appartement (2010) puis retour
domicile parental (2010)

Ataxie de friedrich | Domicile parental puis institution a
(déclarée a I'age d I'adolescence, puis vie & domicile a 20
7 ans) ans (1985)

Infirmité  motrice Parcours non connu pendant I'enfarce.
cérébrale Vie a domicile a I'age adulte
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