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Rappel du cadre de la recherche

La convention intitulée «les situations de grandépendance motrice : une approche (des

représentations du corps et de ses frontiéresdatndu 6 novembre 2009, encadre une recherche

doctorale dontle responsable scientifique egthlaCalvez. Cette recherche a débuté en septembre

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

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

Sur la période couverte par la convention, lesatifgepoursuivis furent la réalisation de différest

enquétes ethnographiques et I'amorce de I'expioitades données du terrain. La note de synthese

fera donc état du bilan des enquétes menéedatplemiére analyse qui a pu en étre réalisée.

La recherche doctorale se poursuivant jusqu'erembre 2012, I'analyse présentée ici ne serait

constituer qu’une étape intermédiaire.




I. Une anthropologie du corps et du handicap

La recherche s'inscrit dans une analyse socio-@milogique des situations de handicap
expérimentées par les personnes présentant dgsaikés motrices lourdes. Le public étudié esticel
des personnes adultes, agées entre 20 et 60énardgta domicile.

La notion de grande dépendance a d'abord été metpour caractériser ce public, avant d’'étre
abandonnée. En effet, dans le contexte institnébet conceptuel francais, la dépendance renvoie
alternativement au champ de la vieillesse, dulmoigicap ou de la déficience mentale sévére. En
conséquence, on lui aura substitué celle d'incapaubtrice lourde. L’étude inclut donc tout type de
situation de handicap résultant d'une déficiencériogolourde, que celle-ci soit innée ou acquise,
évolutive ou stabilisée, d'origine traumatique, génitale ou liée a une pathologie neuromusculaire.
La limite donnée au public fut le critere d’une apecité uniqguement, ou principalement motrice,
excluant les situations caractérisées de polyhapdic

L'analyse des enjeux de la vie en milieu dit « pailie » pour les personnes en situation de handicap
présente un intérét majeur dans le contexte addaghpte tenu de I'évolution des politiques sociales
le maintien a domicile des personnes en situat®hahdicap, concernées par des incapacités motrices
lourdes, est en effet passé progressivement aws cmuta derniere décennie d’'une situation quasi-
expérimentale, a une possibilité offerte en terme«choix de vie» en alternative a l'institutioncet
notamment depuis la loi de 2005 dite de I'égaliés droits, des chances et la participation a la
citoyenneté. Ce public « houveau », peu connu degaces sociales, se caractérise par une importante
hétérogénéité a la fois en termes d'habitudes e dé catégories sociales d'appartenance et de

besoins.

1) Une analyse des situations de handicap a domicile

Ce programme de recherche retient les notionstdatisins de handicap et d’expérience comme cadre
d'analyse. Il s’appuie sur I'évaluation subjeetide la situation de handicap par la personneaquit,|

dans l'objectif d’'une réhabilitation du sujet, asée a une analyse de la dimension sociale du
handicap.

Dans une perspective phénoménologique, notre smamee de nous-mémes et du monde passe par
l'intermédiaire de notre corps. Or pour les peremprésentant des incapacités motrices lourdes, le
corps est souvent pergu comme ce qui empéche. hetido de médiation dans le rapport a
'environnement est assurée par un dispositif @agblymorphe, associant a la fois des aides
techniques, humaines et des appareillages. Cepgraiet & la personne de réaliser les gestesvie la

quotidienne et donc de définir son expérience dpscet du monde. En ce sens, les aides techniques,



les tierces-personnes ne sont plus seulement @xtési, mais ce a travers quoi perception et action
sont rendues possibles. Elles apparaissent aimsnecune extension du corps.

Dés lors, la situation de handicap, en impliquaatittes individus entourant la personne directement
concernée, peut étre appréhendée en tant que erpiga collectif » (Winance, 2001). La recherche

interroge le quotidien de ces situations de hapdésatant qu'expériences corporelles partagéeg, et

centre principalement sur ce partage d’une corfo@mmune avec les aides humaines.

L’hypothése générale que I'on fait est que lesviddis, quelle que soit la situation a laquellesibst
confrontés, méme la plus normative ou contraignpagsible, ne sont jamais totalement passifs, mais
vont développer un ensemble de « tactiques » paimtenir une part de liberté (de Certeau, 1990).
Renoncant a la tentation classique, s’inscrivansdae approche individuelle, de décrire le hampdica
sur le mode de la tragédie personnelle, la reckestdxe sur cet « art de faire avec » des incasacit
motrices lourdes. Ce ne sont donc pas les disfohbitimains et techniques en tant que tels qui sont
analysés, mais les processus a l'ceuvre dans @etention du quotidien face a une situation de
handicap vécue a domicile.

L’analyse dégagera trois formes d’expériences plessiselon lesquelles les personnes parviennent a
gérer et a négocier empiriquement les frontieresal, corporel et identitaire, au sein de ce corps

collectif.

2) Une étude qualitative basée sut trois enquétes et 22 histoires de cas

Dans une perspective micro-sociologique, la natie s’est basée sur une démarche empirico-
déductive. Celle-ci s’est articulée autour de lmfstion directe des comportements sociaux par
lintermédiaire de différentes enquétes de terediria réalisation d'entretiens semi-directifs oun no
directifs, centrés sur les représentations etiatqoues. Suivant les préceptes de I'ethnologie®ila

« grounded theory » telle qu’elle a été systématsd Strauss en sociologie qualitative, la théeste
abordée en tant que production empirique en coamstamstruction. Dans cette optique, le terrain
n'est pas le lieu de sa vérification, mais celuisd®m émergence progressive, la ou hypothéses et

concepts prennent peu a peu forme sans étre defoi@ement en amont.

Trois enquétes ethnographiques ont été menées reurpériode de deux ans, sur un méme
département de l'ouest de la France, en milieuinrba péri-urbain. Ces enquétes ont permis de
retracer les différentes dimensions de cette expéei d’une vie & domicile auprés de 22 personnes en

situation de handicap.



La premiere enquéte fut réalisée auprés de 8 paesonivant a domicile, sur deux périodes distinctes
(septembre 2008 a septembre 2009, janvier 20ji0llat 2010). Dans une approche essentiellement
qualitative, les personnes furent accompagnéearsudurée de plusieurs mois, dans une pluralité de
situations et d'activités du quotidien.

La seconde enquéte a porté auprés d'un servieeids infirmiers a domicile (SSIAD), composé de
13 salariés (infirmiers, aides-soignants, aidediowépsychologiques) et intervenant aupres de 25
personnes en situation de handicap. Elle futséalsur une durée de 9 mois (mars a novembre 2009).
Son objectif fut de dégager les récurrences ®tvégiabilités tant dans la relation que dans les
pratiques entre les personnes en situations dedagnet les soignants.

Enfin, la derniere enquéte, d’'une durée de 6 mais/ier & juin 2010) fut menée auprés d’'un service
d’auxiliaires de vie composé d'une équipe dea2&rigs et s'adressant a 65 usagers. Les obsavatio
se sont centrées sur les interactions corporetleslaionnelles entre les personnes en situateon d
handicap et les auxiliaires de vie, telles qu’eflesiéclinent au travers de I'ensemble des intéioren

possibles au quotidien.

Le traitement des données a associé une analysatigée transversale & une analyse par situation.
La mise en ceuvre d’'une "analyse comparative cogtif@laser, 2010) a fait émerger des unités de
comparaison, portant sur les discours et les pragiqu travers desquels la personne « fait aleec »

situation de handicap et son dispositif d'aidealRdement, selon une ethnographie discursive, les
données recueillies aupres des 22 personnes atigitade handicap ont été transcrites sous la forme
d’histoires de cas afin de dégager différentes iitédad’expression de I'expérience de cette vie a

domicile.



II. UNE TYPOLOGIE DES ARTS DE FAIRE ET DES EXPERIENCES
CORPORELLES

L'extréme diversité des histoires de cas permetddgpasser une vision unifiée et réductrice des
personnes présentant des incapacités lourdesratishger cette réalité dans toute sa complexité. En
effet, si les personnes rencontrées expérimefterts une situation de handicap consécutive a des
incapacités motrices lourdes et la vivent a ddmigar choix, il s’agit de leur unique caractéqag
commune. La recherche contribue ainsi a la compsébe de ce choix et du sens qui y est donné, en
analysant ce que les personnes en situation d#idapnentendent par « vivre a domicile » et en

dégageant les enjeux spécifiques, en termes diexpés corporelles, qui se posent dans ce contexte.

On présentera ici les dimensions contribuant dcttrer cette expérience, qui s'inscrivent a la fo
sur un plan individuel, collectif et sociétal. flan une typologie reposant sur les principes d'un
classification polythétique (Needham, 1975) expmseles trois modalités possibles de cette

expérience d'une vie a domicile.

1) Une évolution des dispositifs institutionnels encadrant la vie domicile

L'allocation compensatrice tierce personne (ACTi#ege en 1975 et la Majoration Tierce Personne
(MTP) ont longtemps constitué les deux seuls dififosle droits communs destinés aux personnes
adultes pour couvrir les dépenses consécutives amdidap et notamment les aides humaines.
Toutefois ces deux prestations ne permettent demérar que quelques heures d'aide humaine par

jour.

Dans ce contexte, le dispositif expérimental desfdfts grande dépendance” a été instauré afin de
répondre aux besoins des personnes présentannckgsacités lourdes. La création des services
d’auxiliaire de vie en 1981 s’est ainsi accompaghégersement de subventions forfaitaires annuelles
par poste afin de permettre a ces services diat@énaupres d'un public ayant des besoins en aide
humaine importants. Le dispositif sera renforggagir de 2002avec I'augmentation de ces forfaits

et le lancement de mesures spécifiguement dédigegersonnes « tres lourdement handicapées

vivant & domicile » visant a permettre la rémunénatles heures d'aides humaines nécessaires.

La mise en place de la Prestation de Compensatiddathdicap, suite a la loi du 11 février 2005, a

introduit une réelle évolution dans la prise enrghades besoins en aide humaine des personnes en

! 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



situation de handicap. Du dispositif flou et mouvdes forfaits dépendance, on est passé au principe
d’un droit ouvert, normalement identique sur I'enbée du territoire.

La prestation de compensation est destinée a #males besoins liés a la perte d'autonomie des
personnes. Ceux-ci doivent étre inscrits dans an personnalisé défini par I'équipe pluridiscipliea
des Maisons Départementales des Personnes Harelicapé la base d'un projet de vie exprimeé par la
personne. La MDPH reconnait un besoin en aigedne correspondant a une enveloppe d'heure
pour laquelle elle attribue chaque mois une priestatorrespondante. Son montant differe selon que
l'aide est apportée par un aidant familial ou paraidant professionnel (salarié en emploi direct,
service prestataire ou mandataire). A chaque &t quotidien correspond un temps maximum
d'aide humaine journalier qui peut néanmoins ééglafonné jusqu’'a une prise en charge 24h/24
pour les personnes présentant les incapacitésuiesoprdes.

Contrairement au forfait grande dépendance, latggies de compensation du handicap est de droit
versée aux personnes en situation de handicalesel rémunerent donc elles-mémes les salariés ou
les services auxquelles elles font appel. Ce fieainde la prestation conduit les personnes a gérer
dorénavant elles-mémes des sommes importantesgdsation de compensation du handicap pouvant

atteindre un montant mensuel maximal de 12 795épour des interventions 24H/24.

A niveau d'incapacités motrices équivalent et qlies-ci soient innées ou acquises, la questida de
vie a domicile se pose différemment en fonctiommdiment institutionnel a laquelle elle se pose. Les
transformations législatives dans le secteur dudicap ont progressivement permis de passer d'une
situation quasi-exceptionnelle dans les annéeqquiOdevient peu a peu expérimentale avec les
forfaits grande dépendance, a un droit établi &rphe 2005. Cette évolution des prestations alaibn

de plus en plus de personnes en situation de Femdise projeter et a concrétiser un projet dé vie
domicile. La loi de 2005 marque en ce sens um#mt décisif. Avant cette date, habiter « chez»soi
reste une expérience atypique. A partir de 2005ewen milieu ordinaire, méme pour des personnes
en situation de handicap présentant des incapacitésces lourdes, devient de plus en 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) Les dimensions de I'expérience

a) La diversité des situations individuelles

Dans cette étude, 14 personnes connaissent wagiait de handicap depuis I'enfance : avec des

incapacités motrices stables dés les premiéresamt®vie (5 personnes) ou évolutives (8 personnes)

Aul’ janvier 2012 le tarif horaire de la PCH prestataire est de 17.59 euros.



Les 8 personnes restantes n'ont connu une situal®nhandicap que plus tardivement: a
'adolescence (2 personnes), ou a I'dge adultee(gmnes) suite a un accident d’origine traumatique
une maladie neuro-dégénérative ou un accident caediculaire. Au moment de l'enquéte, 9
personnes sont en situation de handicap avec weauwid’incapacité motrice stabilisé depuis de
nombreuses années, tandis que pour 12 personnetutién d'une maladie, ou I'avancée en age,
conduit & une aggravation progressive des incasadinfin, une personne est encore en phase de

consolidation et donc de récupération partiellesjide.

Les situations familiales sont également marquégsupe grande diversité : 14 personnes vivent
seules et 8 avec un/ou des proches. Il s’agisaun conjoint (dans deux cas, le couple s’est
constitué avant que l'un des conjoints ne soisiamation de handicap, et dans trois cas aprésh d’
parent (1 personne), d’'un colocataire (1 persondigy enfant (1 personne). Parmi les personnes
seules : 3 sont séparées ou divorcées, 2 perseivees une relation de couple récente sans sitnati
de cohabitation et 9 personnes sont célibataine®et jamais eu aucune vie conjugale.

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'elléseu pour trois d’entre-elles avant d'étre en

situation de handicap et aprés pour les autres.

Enfin, la moitié des personnes bénéficie de I'veation d’'un aidant familial. Il s’agit du conjoi
personnes), d'un parent (5 personnes), ou d'unnéenfane personne). Cette intervention est
guotidienne pour toutes les personnes vivant asec proche et occasionnelle, ou portant sur des
taches spécifiques, pour les personnes bénéfideahaide 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.

Sur le plan scolaire et professionnel, 4 princippascours peuvent étre distingueés :

1. Les personnes ont eu un parcours professionnet’gsi interrompu avec l'apparition des
incapacités motrices en cours d’existence (4 peesn

2. Les personnes occupent ou ont occupé un empldietoétant en situation de handicap depuis
I'enfance (5 personnes). Exercer une activitégasibnnelle, le plus souvent a temps patrtiel,
apporte, aux yeux des personnes, une reconnaissacgde importante. Bien que cette
activité soit valorisante, la conciliation des gairites liées au handicap avec la poursuite de
cette activité s’avére néanmoins difficile.

3. Les personnes n'ont jamais travaillé et n’ont augrojet dans ce domaine (7 personnes) soit

parce que l'activité professionnelle n'est pas percomme l'unigue moyen d’insertion
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sociale, les personnes vont alors préférer investifacon importante la vie associative ou
culturelle, soit parce que le handicap entrainesitoation de repli sur soi et d’isolement.

4. Enfin dans le dernier parcours identifié, les pengs ont bénéficié d’'un certain nombre
d'aménagement de leur scolarité et ont obtenus fameation qualifiante ou un niveau
d’études supérieures. Elles n'ont jamais travaélé ont mis leur projet professionnel
temporairement de c6té le temps de trouver leursjues dans une vie & domicile mobilisant

au départ toute leur énergie (6 personnes).

b) Un choix a contextualiser

Au-dela de linfluence de I'évolution des dispdsitinstitutionnels, le parcours connu en milieu
spécialisé ou ordinaire, ainsi que le moment depkaition du handicap dans la vie de la personne

jouent un réle important dans la définition deeeixpérience d’'une vie a domicile.

Ainsi le sens qui y est donné est en partie détefrpiar les conditions dans lesquelles la personne a
été amenée a envisager cette décision. Pour lssrpess en situation de handicap depuis I'enfance,

deux parcours et donc deux maniéres différentesida&ger la vie a domicile peuvent étre identifiés.

Pour les personnes ayant connu une vie institugimet une scolarisation en milieu spécialisé alura
toutes leur enfance, prendre un logement seuleal@én réel choix. Celui-ci est souvent dicté pag u
volonté d'émancipation vis-a-vis du poids de litngbn. Cette décision, parfois prise contre kadées
professionnels, apparait pour les personnes conmrecte d'affirmation identitaire fort. Vouloir son
propre logement devient la revendication d'unertib jusque-la opprimée et est décrit comme la
premiere étape d'une nouvelle vie. Cet acte egwisaus la forme d’un rite de passage, est autant
convoité que craint. Les enjeux quiy sont rattackont importants, puisqu'il s'agit pour la pengo

de se prouver a elle-méme, mais aussi a I'entoy@ayents, professionnels) inquiet ou sceptique,
que cette vie a domicile est possible. L'entrélmgement s'effectue souvent au moment de I'obtantio

des prestations sociales pour adultes.

Pour les personnes, qui malgré leur handicaptoours habité dans I'enfance et I'adolescences dan
leur famille, prendre un logement seul ne symleqtisis un choix affirmé en rupture avec un parcours
institutionnel, mais un projet dans la continuitgique d'une vie jusque-la menée en milieu

ordinaire.

Quand la question du handicap surgit en coursstéece, a I'adge adulte, les enjeux sont tout autre

Les personnes ont alors déja connu un parcourderégl dans leur propre logement, seules ou en



famille. La situation de handicap se pose alorgtabement ou résulte de I'évolution plus lente @'un
pathologie déja présente.

Dans le premier cas, la survenue du handicapaiaatrune rupture dans ce parcours résidentiel ave
une longue phase d'hospitalisation puis de rééduncahu terme de celle-ci, vivre a domicile n'est
plus une évidence mais une éventualité, plus owngnaisée a mettre en ceuvre en fonction des

ressources mobilisables au niveau familial, finanet environnemental.

Quand la maladie et la dépendance évoluent agearieées, cette rupture brutale fait place a une
adaptation progressive, marquée par la volontéedter le plus longtemps possible dans le méme
logement. La personne et son entourage avancentéfape dans la prise de conscience des
conséguences d'une vie a domicile avec des ind¢apaciotrices croissantes. Les aménagements
nécessaires du logement conduisent a une trandformdu "chez soi" qui fait écho a la

transformation du "soi", c’est-a-dire du corps allaggravation de la dépendance. lls peuvent alors

entrainer un certain nombre de tensions et detaésiss possibles chez la personne ou son entourage.

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

Le contexte d’'une vie a domicile détermine une erpée singuliére du corps et des situations de
handicap en comparaison d’'une vie en milieu institunel. La recherche a permis d’élaborer une

typologie basée sur trois formalités possiblesalte @xpérience.

Cette typologie s’appuie sur différents parametes se sont dégagés au fur et a mesure de
I'exploitation des données : l'analyse du niveaengpowerment de la personne en situation de
handicap, la place qu’elle occupe au sein du diipd’aide, les représentations et les relatiansc

les aidants familiaux et professionnels, I'idectition du handicap comme une expérience solitaire o

partagée, les modalités de négociation de I'inéreitses frontiéres et enfin les stratégies deéogese

la fragilité de la vie a domicile.

a)Une existence sous controle

Les personnes appartenant a ce premier type seté@rdgant par un fort niveau d’empowerment en
revendiquant d’étre au centre de toutes les décsies concernant et relatives a la gestion de la
situation de handicap et en parvenant a obtenie pdtce centraléQuand ce n’est pas le cas, il en
résulte de fortes tensions avec les professionieslsentourant. La personne considére que son

by

expérience de la situation de handicap la rendlda ppte & savoir ce dont elle a besoin. En
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conséqguence, elle veut encadrer et superviserntesvéntions des professionnefSes derniers,
indépendamment de leur qualification, sont pecpmme de simples prothéses. Leur role est d’agir
dans le prolongement du corps de la personne eatisit de handicap, de se substituer a ses
capacités corporelles défaillantes. La personea attend pas plus. Les aides humaines doivent étre
au maximum <ransparente®, ne pas prendre d’initiative et se contentersdiere les directives
souvent précises et nombreuses qui leur sont fesirni

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 fonctionndlles intervenants ne doivent pas pénétrer dans son
intimité. Les relations avec les aides humainesnenéi elles peuvent étre cordiales au quotidiemt, so
percues comme potentiellement a risque : le risgg@aat pour la personne de voir sa vie privée

malmenée par leur présence méme a son domicile.

La situation de handicap est décrite avant toutreerane expérience individuelle. Soit parce qu’elle
est considérée comme une réalité incommunicablgraiadées lors toute tentative de partage ne peut
étre que l'objet d'incompréhension. Soit du faits#s attentes exclusivement fonctionnelles et de la
distance mise dans la relation, la personne lipée son attitude I'implication des professionnels

aupres d'elle.

Dans ce contexte, les «tactiques » mises en ogoue préserver l'intimité et se protéger des
situations percues comme a risque passent parngbt®: contrble de ce qui est dit aux aides

humaines, ainsi que des faits et gestes de ceedern

Dans ce type se retrouve les personnes les pkeséate I'étude, celles appartenant aux catégories
socio-professionnelles les plus élevées, ainsiau®jorité des personnes n'ayant connu une Situati
de handicap qu'a I'dge adulte. Ces trois critermsnettent en partie d’expliquer la forte volonté de
maitrise et de maintien d’'une distance professitbamearquées vis-a-vis des aides humaines, si I'on
prend en considération la faible moyenne d'age eleszci et le peu de reconnaissance dont

bénéficient les métiers du domicile, que les pitasels soient dipldmés ou non.

b) Le handicap comme une performance

Dans ce second type, les personnes présenteniveesin d’empowerment variables, que I'on peut
gualifier de modéré a fort. La majorité est ematibn de handicap depuis I'enfance, que le niveau

d’'incapacité motrice soit stable ou évolutif.
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Pour la plupart, les personnes ont connu un largqurs en milieu spécialisé dans leur jeunesse
avant d’envisager le domicile comme un réel chaxvik, en rupture avec ce passé institutionnel
envers lequel elles développent un discours tiggue. L’hopital, le centre de rééducation, legeis,

sont décrits comme des institutions nécessairéss;enais totalitaires.

L’organisation des aides humaines est au centrepd&sccupations des personnes. Des que les
relations avec un service ou un employé s’appaneateles relations classiques entre patient/usdger
professionnel, renvoyant a I'endossement d’'un sieial spécifique de malade, les personnes
choisissent d’y mettre un terme. Si les formes dpasitif d’aide humaine sont variées, on retrouve
un recours majoritaire au gré a greé, c'est-a-ditendploi direct de salariés que les personnesethes-
mémes recrutées. Le statut d’employeur qui en décest vécu comme valorisant, incarnant une

preuve supplémentaire d'une distanciation avecdeda institutionnel.

Bien que les personnes souhaitent également étoecam de toutes les décisions les concernant et
relatives a la gestion de la situation de handitaps attentes envers les aides humaines difféient
celles du premier type.

De nouveau, celles-ci sont construites en réaetionrelations précédemment expérimentées avec les
professionnels dans le cadre du parcours institnéb Les personnes veulent inscrire les
interventions des aides humaines dans le cadreé&tlnange égalitaire. Elles refusent d’étre assgnée
a leurs pairs, les autres personnes en situatitiaiicap, décrites comme assistées et passiles. E
souhaitent que les professionnels du domicile sagiscomme elles I'entendent, qu’elles respectent
leur mode de vie, leur personnalité, leurs consignéme quand celles-ci représentent des risques ou
sont en décalage avec les habitudes et valeunsitgéegenants. Elles ne veulent pas étre protégees o
gue lI'on prenne soin d’elles, mais que les aidesdines soient leurs « mains » manquantes sans
interférer dans leurs choix de vie.

Les attentes ne sont néanmoins pas uniquementidonetles, puisque les personnes tendent
également & nouer des relations dépassant le stite professionnel. Les aides humaines sont
également appréhendées comme des proches queelibiétre amené a coétoyer en dehors des temps
de travail. La proximité physique des interventiac@nduirait inévitablement a cette forme de
proximité relationnelle et refuser de le reconmaitreprésenterait, selon ces personnes, une forme
d’hypacrisie.

Il résulte de ces deux niveaux de relation aveaidss humaines des injonctions contradictoires. L
personnes peuvent souhaiter tout a la fois s'agpsiyr leurs aides humaines pour se décharger de la
gestion du handicap, percue comme un véritablaitrastemps plein, tout en refusant que cellesci n
prennent trop d'initiatives ou n'empiétent trop derrespect de leur libre-arbitre auquel elles sont

extrémement attachées.
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Deux groupes distincts se dégagent au sein depee Bans lepremier, de nombreuses personnes
présentent une pathologie neuromusculaire, idaate depuis I'enfance et entrainant des besoins en
aide humaines tres importants. La moyenne d'agstse alors entre 25 et 30 ans, avec un niveau
d’étude similaire, le plus souvent un cursus pest-tha plupart vivent exclusivement des prestations
sociales attachées au handicap et se sont iest@lldomicile il y a moins de 10 ans, dans le ctate

du décret de 2002 sur les forfaits grande déperdands de la loi de 2005. Ce premier groupe se
caractérise par un fort niveau d’'empowerment. Lessgnnes se revendiquent comme experts et
formateurs de leur handicap et manifestent unegrasde aisance pour en parler et expliquer ses
conséquences dans le quotidien. Elles peuvent r@@asree sentir dans le méme temps valorisées et
lassées par ce rble répété jour apres jour.

Un deuxiéme groupe se compose de personnes wepats une longue période a domicile (+ de 15
ans) et ayant comme caractéristique commune derngegsdes capacités de communication altérées.
Les personnes ont entre 30 et 40ans, un bagagairscohoins important, sans qualification
professionnelle. Elles présentent un niveau d'enggowvent moins marqué et une plus grande
confiance caractérise la relation avec les prafessls. Leur longue expérience de la vie a domicile
peut contribuer a expliqguer une forme d’aisanceati@inelle avec les aides humaines qui les
entourent. Que celles-ci soient présentes depuigpart ou qu’elles aient fréequemment changées, le
professionnels sont trés impliqués dans leur gigstjcavec parfois de fortes relations d’emprisérevo

d’appropriation a leur égard.

Au-deld de l'organisation et des relations avec &$es humaines, les personnes de ce type
construisent I'ensemble de leur vie sur la basaal’'double opposition : par rapport en milieu
institutionnel, soit en référence a un parcouslegent connu ou a des représentations, mais
également par rapport a l'image que la sociét@itades personnes en situation de handicap et
gu’elles-mémes partagent. La ligne directrice iselanc de ne pas vivre et de ne pas se conduire
comme ce qu’elles imaginent que feraient leurgspaiCette attitude n'est pas dépourvue d'une
certaine ambivalence, puisque pour une partie iegltes, ces personnes ont un fort investissement
associatif dans ce secteur et cotoient de nombsguessonnes elles-mémes en situation de handicap.
Il découle en tout cas de cette posture la volsutgrenante, compte tenu de l'importance des
incapacités motrices, d'investir le corps commeliéai d’'une performance et d'une possible
valorisation de soi. Ce dépassement passe pagdanre dans I'espace public et la participatidasa
activités dans lesquelles elles sont peu attenefuesposant particulierement le corps (théatretqho
activités sportives...). Le handicap revét alore dimension performative et le corps devient la lie

d’un discours.

Dans ce contexte, les personnes envisagent legisits de risque comme un élément constitutif du

choix de vivre a domicile. Considérant gqu'il neaser pas possible de totalement les éliminer, elles
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postulent gu'il convient de les assumer. Le risgaat méme devenir une source de valorisation et

peut donc étre volontairement provoqué sous foreneédi.

Enfin la situation de handicap est envisagée comneeexpérience résolument copartagée avec les
aides humaines. Du fait de la faible distance pitanelle, celles-ci partagent avec les persodegs
informations personnelles, les rencontrent en deties heures de leurs interventions et finisseut p

a peu par étre incorporées dans toutes les spth@téstimité de la personne en situation de haapglic
Les aides humaines présentent cette situation eooma expérience positive et valorisante, bien que
le plus souvent dissimulée a l'institution qui &aploie.

Au-dela de la nature des relations nouées, I'ieteion aupres de la personne en situation de hemdic
est appréhendée comme une expérience singuliésdrabrdinaire et le maintien a domicile comme

une performance commune a laquelle elles contribuen

c)Une solitude entourée

Les personnes de ce dernier type se caractérisentirptrés faible niveau d’empowerment. Elles
préférent déléguer aux professionnels les entowtacinsidérés comme compétents, les décisions les
concernant ; ou bien elles ne parviennent padairgeentendre dans leurs attentes.

Les personnes n'ont pas de souhaits particuliarsezoant la forme de leur dispositif d’aide humaine
ou connaissent une organisation gu’elles trouvesdtisfaisante, présentée comme subie mais qu’elles
ne parviennent pas a faire évoluer. Pendant lesventions, elles ne formulent aucune demande, soit
parce que I'ensemble des initiatives concernanstess au corps ou a I'entretien du logement est

confié aux professionnels, soit qu’elles craigramtes importuner.

Qu’elles soient percues comme des usagers typesrablématiques, les relations ne dépassent
jamais le cadre professionnel, cette fois du fag shtervenants qui vont s’efforcer de maintenie un

distance relationnelle importante.

Les soins de nursing sont souvent vécus comme in&ien a risque, mettant a mal I'intimité
corporelle et ce méme chez des personnes aidéesiteealepuis I'enfance. Face a ce qu’elles vivent
comme un risque potentiel, les personnes se samativement démunies, ne sachant pas comment
modifier leur situation, ou le type de relationslditavec les professionnels.

Les besoins en aide humaines sont assurés paem&ses 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.
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Ayant pour la plupart un faible réseau social et pé@’activités a I'extérieur de chez elles, les
personnes de ce type vivent repliées dans leurnlege La vie a domicile est synonyme de solitude.
Les relations avec les professionnels intervenamtomicile, bien que le plus souvent insatisfaisant

constituent la majorité des contacts au quotidien.

Les caractéristiques de ce groupe sont de deursrtiipeut s’agir de personnes jeunes vivant depui
peu a domicile et qui n’ont pas connu de parcmstitutionnel. Apreés avoir vécu dans leur famibé
dans un contexte post-loi de 2005, la vie a domilgur est apparue comme un projet facilement
réalisable. Elles rencontrent pourtant des diffgsu dans le démarrage de ce mode de vie,
notamment pour gérer la distance et les relations Bes professionnels, mais aussi pour développer
une vie sociale a I'extérieur de chez elles. Ladvidomicile constitue une expérience fragile, dant
pérennité dans le temps n’est pas acquise, noaiddd I'importance des incapacités motrices, mais
compte tenu de I'absence d’'un équilibre au quatidie

Dans ce type se retrouvent également des persgune$vent depuis longtemps a domicile et qui
présentent des atteintes cognitives ou communivaites. Celles-ci expliquent vraisemblablement
leur impossibilité a étre au centre des décisiesscbncernant et a faire du handicap une expérienc
commune avec les aides humaines professionneliemadintien a domicile de ces personnes n'est le

plus souvent possible que parce qu’elles vivent aveproche qui assume une fonction pivot d’aidant.

Tableau récapitulatif

Types Arts de faire avec la situation Formalités de I'expérience Caractéristiques
de handicap corporelle
Une existence | Fort niveau d’'empowerment| Le dispositif d’aide est une Catégories socio-
sous contréle Tactique reposant sur la prothése anonyme, sous | professionnelles élevées
maitrise de I'environnement gt contrble, dans le Handicap acquis en cours
du dispositif d’aide prolongement de soi d’existence
Le handicap Niveau d’'empowerment | Soit la personne est experte|et
comme une intermédiaire formatrice de son corps, sojt Vie a domicile construite
performance | Le handicap est une expériencece dernier est approprié par en opposition au parcours
partagée incorporant les aides les intervenants. institutionnel antérieur
humaines Dans les deux cas, le corps

est le lieu d’'un discours et
d’expériences valorisantes|

Une solitude | Faible niveau d'empowermenit  Le corps échappe a la Installation récente a
entourée Le handicap est une personne et cristallise les| domicile sans parcours
expérience solitaire, source| tensions dans les relations institutionnel
d’'incompréhension avec autrui Incapacités motrices avec
Difficulté a élaborer des des troubles associés

réponses face aux épreuves
posées par la situation de
handicap
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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 travermsndtertain nombre de prothéses humaines ou
techniques venant pallier ses capacités amoindsas,il est pénétré par les opérations ou autres
gestes invasifs. Ce bouleversement des frontieres cdrps est traversé par une double
tension identitaire: tantdt la personne incorp@® dppareillages, mais aussi les intervenants comme
faisant partie d’elle-méme, tantdt ceux-ci demeudans une extériorité par rapport aux limites du
soi. La question du corps et de ses limites s’ihsdonc dans celle plus large des frontieres de
I'identité. Le rapport et la perception que lessp@nes entretiennent vis-a-vis de leur corps domsti

le socle de la définition identitaire qu’elles éadnt.

Au travers de 22 histoires de cas, la rechercheamalysé ces tensions, ces mouvements
d’incorporation ou d’exclusion entre la personneaat dispositif d'aide, entrainant des situatioas d
corps plus ou moins collectivisés. Ceux-ci peremdttd’appréhender différentes modalités de
définition du corps, du soi et de ses limites bétaes par les personnes, qui déterminent des
expériences différentes du « vivre & domicile eogtduisent a des modes de relations spécifiques ave

les professionnels intervenant dans ce cadre.

Le public des personnes en situation de handi¢ggue spécifiquement celui des personnes vivant en
milieu ordinaire, est peu connu des sciences sxidla recherche interroge les spécificités de ce
public nouveau et hétérogene pour qui vivre a dibenéonstitue un choix facilité par I'évolution des
cadres institutionnels. Les résultats de I'anatysieainsi permis de dégager des sens différentsédon
a cette méme expérience en dégageant trois foésgibssibles de cette vie a domicile chez les

personnes présentant des incapacités motricesekurd
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