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Introduction

Le droit a la compensation des conséquences dudagndonstitue une des principales
avancées de la loi n°2005-102 du 11 février 2004 pégalité des droits et des chances,
la participation et la citoyenneté des personneslibapées. Afin que ce droit devienne
réalité, la loi a institué une prestation de conga¢ion du handicap (PCH) dont I'objet est
de financer les besoins en aides (humaines et itpe®) ou encore les aménagements

nécessaires a la réalisation du projet de vie gersonne bénéficiaire.

L’acces a une aide humaine occupe une place fondaleedans le dispositif de la
PCH. Il permet ainsi a la personne en situatiohatelicap d’étre assistée dans trois grands
domaines : les actes essentiels de I'existencyrigeillance de personnes dont la situation
le nécessite et enfin les frais supplémentairasdié@ne activité professionnelle. Le champ
d’application du dispositif d’aide humaine est ddres vaste et il n’est guere surprenant
gu’il occupe aujourd’hui le premier rang lors datifibution des éléments de la prestation
de compensation. L'analyse statistique réaliséelgp&aisse nationale de solidarité pour
'autonomie (CNSA) en avril 2015 estime ainsi qlade humaine représente 43% des
éléments accordés en 2014. Elle évalue par aillaussmme mensuelle allouée pour les
aides humaines a 841 euros en 2014, que le beneficrecoure a des aidants
professionnels ou des aidants familiaux. SelonREBS, ce sont ainsi quelques 252 400

personnes qui bénéficiaient de la PCH a la finatekEe 2014.

L’importance prise par le dispositif des aides himas au sein de la PCH est indéniable
et constitue probablement la principale innovatpmmtée par la loi de 2005 en termes
d’accompagnement des personnes en situation deéchpndon ambition et la diversité
des situations auxquelles il s’applique rendentendpnt son étude complexe. Mis au
service du « projet de vie » de la personne accgnmgs il est intimement lié a sa situation
personnelle et a la nature de son handicap d’urigrpais aussi a sa volonté d’élaborer un
ensemble cohérent de gestes vitaux, d’actions tailes et d’interactions sociales qui

composent son existence quotidienne.

L’hypothése selon laquelle les aides humaines aadupne place tout a fait singuliere
dans la vie des personnes qu’elles accompagneratuesentre de la présente réflexion.
Manifestation de I'état de dépendance physique dzamselle elles sont enfermées, les
aides humaines leur sont souvent indispensablasr@aliser les actes les plus essentiels et
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parfois vitaux du quotidien. Mais elles constituégalement le moyen de leur autonomie
en leur permettant de concevoir et de mettre eoeplae organisation quotidienne au

service de leurs envies et de leurs désirs. Laipate ambition de notre étude est dés lors
d’estimer, au terme d’'une série d’entretiens avex gersonnes en situation de handicap
disposant, dans des mesures diverses, de la pestdides humaines, si les conditions

réglementaires et pratiques de mise en ceuvre gadiig permettent une compensation de

leur handicap.

C’est pourquoi nous étudierons dans un premier sdiapprit et les termes du dispositif
des aides humaines, de son acception dans la goliassurer la compensation du
handicap a ses modalités d’application pratiquaisNerrons, en contrepoint, quelles sont
les attentes des personnes bénéficiaires et notamoedle de faire usage de l'aide
humaine afin de rétablir ou d’élaborer un mode nuythme de vie qui épouse au mieux
les aspirations individuelles. Enfin, nous détailles les exigences concrétes qui rendent la
réalisation de ce projet difficile et nécessiteld,la part des personnes aidées, des efforts
intenses d’élaboration et de gestion de l'interentle I'aide humaine. Nous évoquerons
enfin des pistes de travail qui nous semblent poudoe explorées pour progresser et
répondre plus exactement a la volonté exprimédeggoersonnes en situation de handicap

de gérer, de maniére autonome, leur existence.
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1. La compensation du handicap par les aides humainesine léqgislation

ambitieuse, une application complexe

Le handicap est encore aujourd'hui un sujet congpbeXévoquer, en ce sens que les
termes employés pour en parler ne font pas néoessmt consensus et peuvent donc
préter a confusion. A titre d'exemple, la compdnsad'un handicap differe de sa
réparation. De méme, I'emploi des termes de "peesdrandicapée” ou "personne en
situation de handicap" ne font pas appel aux méursepts de production du handicap.
Aussi, il nous a semblé important, dans un prenéenps, de nous arréter sur ces
considérations, pour poser clairement le cadre atee rsujet et pouvoir a cette lumiere

evoquer les dispositifs législatifs et reglememrmactuels.

1.1. Du processus de production du handicap a sa compat®n : le rdle de

I'environnement

La question de I'accompagnement des personnestwatien de handicap pour leur
permettre d’avoir une vie « aussi normale que pissi est un sujet dont s’est emparé le
monde occidental depuis de nombreuses décennieslesSipremieres |égislations
concernant le handicap étaient avant tout adresaéesravailleurs et mutilés de guerre,
avec une visée de réparation du corps permettantetour au travail, les politiques
publiques ont ensuite évolué pour inclure I'ensardgs populations, quel que soit leur
handicap et son origine. Les conceptions et modietes processus de handicap ont eux
aussi évolué, passant d’'un modéle de handicap alidic dont la production est
essentiellement liee aux déficiences individueliésyjne notion de processus social de
production du handicap. Le principal changemenblafique est la place donnée a
I'environnement. Il est d’ailleurs a noter que sarterrain, le consensus n’est toujours pas
établi. L'OMS a d’abord développé un modele nomniasslfication internationale des
déficiences, incapacités et handicaps (CIDdehs les années 1970, qui a évolué vers la
Classification internationale du fonctionnement, hdimdicap et de la santé (CIF) (Cf.
Annexe 1). Ces modéles ont été critiqués, car élsdonnent encore qu’une place trop
accessoire a I'environnement congu comme un togibbant I'environnement personnel,
social, et physique de la personne. Malgré toutzanstate une évolution entre la CIDIH,
qui correspondait a une classification des consempse des maladies mise en ceuvre
comme un complément a la Classification internali®nles maladies (CIM), et la CIF, qui

se définit comme une classification des composateada santé.
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En paralléle, d’autres modeéles se sont dévelomo@sme le Modele de Développement
Humain — Processus de Production du Handicap 2 (WPH2) québécois (Cf. Annexe
2). Fougeyrollas (2010) décrit ce modeéle qui set wexe construction interactive entre les
caractéristiques de la personne, ses agissemeciusoet son environnement. Cette
modélisation trouve sa place dans 'idéologie degsihumains (droits civils, politiques et
a la participation) et de I'égalité dans le respades différences (la société adopte une
attitude positive vis-a-vis des différences, nentspas a les gommer mais a les intégrer).
Selon ce modele, le handicap est la résultanteadeurs personnels composés de trois
dimensions intrinseques a tout étre humain (leeeByss organiques, c'est-a-dire le corps,
les aptitudes, c'est-a-dire la fonctionnalité, & Facteurs identitaires), et de facteurs
environnementaux, correspondant aux dimensionslescou physiques qui déterminent
I'organisation et le contexte d’'une société. Lald@ale I'environnement se mesure sur
une échelle qui va du facilitateur optimal a I'adxdé complet. Ces facteurs personnels et
environnementaux interagissémour influer sur les habitudes de vie, définiesdenix
catégories : les activités courarites les roles sociadwalorisés par la personne ou son
contexte socioculturel. Les habitudes de vie assdeesurvie et I'épanouissement d’'une
personne tout au long de son existence. Leur @udbt réalisation se mesure sur une
échelle allant de la pleine participation socialdaasituation de handicap totale. Les
habitudes de vie ont donc a la fois un caractéieetsel en ce sens ou certains besoins
sont partagés par tous (se nourrir, se déplace), ettun caractére tres individualisé, car

elles correspondent également a I'identité de taqrme et a ses aspirations propres.

Il est ainsi nécessaire de prendre consciencettieréalité polymorphe des besoins de
chaque individu avant de s’intéresser a la mardereompenser le handicap. En effet, la
complexité des moyens de compensation a mettre wemeca pour source le caractere
individuel des besoins, qui n’en restent pas mdesdroits et des besoins universels. Par
ailleurs, les moyens de compensation du handicepntiese poser comme des facilitateurs
pour les personnes, ils seront a I'image de lewsoins, a la fois universels, comme
I'accessibilité des batiments publics, mais ausss tindividualisés comme en ce qui

concerne par exemple I'aide humaine apportée ainert

I Mise en relation et linfluence mutuelle contiriles différents facteurs et habitudes de vie

2 Nutrition, condition corporelle, soins personnelsmmunication, habitation, déplacements)
3Responsabilités financiéres/civiles/familiales, ielas interpersonnelles : sexuelles/affectivesilesi vie
communautaire : associative/religieuse/spirituigycation, Travail, Loisirs.
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En matiere de compensation du handicap, pour répoadx besoins de chacun,
plusieurs conceptions se dégagent. Nuss (2014)inglist ainsi l'assistanat de
I'accompagnement. Il explique que I'objet de I'atanat est plus de préserver la société
des contraintes inhérentes aux « dépendances geqpeeserver les personnes qui ont un
handicap, en se donnant bonne conscience par éaamiplace d’'un cadre sécuritaire et/ou
bienveillant. L'assistanat reviendrait donc a siquer du handicap avant de s’occuper de
la personne. Il s'agit alors d'une « prise en @har@vec une acception extrémement
meédicalisée. Nuss postule que pour réellement cosgpele handicap, il convient de
passer de la prise en charge a la prise en coetpde, I'assistanat a 'autonomie, entendue
au sens kantien de « se prescrire a soi-méme kadaile » et donc comme « droit pour
lindividu de déterminer librement les régles aueligs il se souméts. Ainsi, le concept
d’autonomie se rapproche de celui d’autodéternonatiié a I'affirmation de soi.
Compenser le handicap ne serait donc pas uniqugreemittre le maintien a domicile de
la personne en répondant a ses besoins primairgganx, mais lui permettre aussi une
véritable citoyenneté dans la communauté de seBlables, valides ou non. L'autonomie,
dans cette acception, se rapproche du concept -aagm d'empowerment (ou
« développement du pouvoir d'agir »), par lequeldigoyens deviennent des participants

actifs de la production des services qu'ils reqenér

Dans cette étude, nous avons choisi de nous baisens conception proche du modele
de production du handicap MDH-PPH2, et donc d’'eaggs d’'une part ce processus
comme intrinséquement lié a l'environnement de krspnne, et d'autre part la
compensation du handicap comme un droit a 'aute@oracouvrant a la fois des besoins
primaires, mais également d'autres besoins tousiautaux que sont les loisirs, la
profession, la parentalité, 'engagement militat, Ce choix a été notamment arrété suite
a la réflexion partagée suivante : il y a plusidiaggons de manger, manger pour survivre
ou manger par plaisir de partager une table aveas®gs. Or, aucune raison valable ne
peut justifier qu’'une personne puisse uniquemerdosgenter de la premiére proposition

du fait de son handicap.

4 Définition Petit Robert
®Inge Storgaard Bonfils & Ole Petter Askheim (2014y@®werment and personal assistance — resistannsumer
choice, partnership or discipline?, Scandinavianmidal of Disability Research,
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Nous avons choisi d’axer notre travail sur les sitl@maines, qui nous semblaient
recouvrir la réalité la plus complexe en matiérecdmpensation du handicap. Nous nous
sommes donc penchés sur le sens de I'aide hunaimegard des définitions adoptées en
amont. Nuss (2014) fait le distinguo entre I'aidahf’accompagnant. La notion d’aidant
implique celle de service, avec lintention et laneiction de travailler « pour » une
personne, donc de l'assister. Le substantif accgmga, quant a lui, induit une notion de
partenariat, de collaboration, et donc I'idée imipdi de travailler « avec » la personne.
Cette distinction nous a semblé importante a intired En effet, si notre réflexion prend
racine dans une conception sociale du processysodieiction de handicap, et dans une
compensation qui passe par une nécessaire attdentBautonomie dans toutes ses
dimensions d’activités quotidiennes et de rélesasng alors il sera pertinent de parler

concernant l'aide humaine d’accompagnants, et asrdfaidants.

Au regard de ces précisions conceptuelles, nous sommes donc demandés quelle
réalité recouvre réellement I'aide humaine. Entefieest relativement compliqué d’en
donner une définition précise. Les besoins desopaes étant individuels et polymorphes,
'aide humaine interviendra dans les actes esdentie la vie, ou elle sera un
accompagnement pour réaliser des activités audjeofiune profession, des loisirs, etc.
Pour d’autres, elle interviendra comme moyen de/eglleince. En fonction de l'aide
attendue, les compétences et les taches confi@esaeeompagnants pourront étre
différentes, allant des actes de soins a des tadbda vie quotidienne faites pour la
personne (cuisine, ménage, couture, etc.) en papsarune aide dans la réalisation de
certaines activités. De la méme maniére, le nivBalde humaine nécessaire va dépendre
de la situation de la personne et de ses aspigsatiprés évaluation, certaines personnes
bénéficieront de peu d’heures, quand d’autres auadeurs cétés un accompagnant 24
heures sur 24 et devront gérer une équipe. Laiomlaux accompagnants pourra
également étre différente en fonction de la persam situation de handicap, qui pourra
les considérer uniguement comme une aide techniguéien souhaiter instaurer une
relation plus profonde avec eux. De la méme manggeosera la question des relations
avec l'entourage, qu'il fasse partie ou non desrd®l La notion d’aide humaine recouvre

donc une multitude de situations, en faisant urcephcomplexe.
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1.2. La loi du 11 février 2005 : une avancée notable poda compensation du

handicap par I'aide humaine

Apres ces precisions de vocabulaire nécessairppatar afin de rendre compte de la
complexité du sujet, et afin de positionner la gjoesde I'aide humaine dans le contexte
actuel francais, il apparait intéressant de s’arr8ur la Iégislation francaise récente en

matiere de compensation du handicap.

Apres les politigues d’assistanat puis de recosaarse d’'un droit a réparation pendant
la premiére moitié du XXe siécle, la loi du 30 jUif75 dite d’orientation en faveur des
personnes handicapées met notamment I'accentasmes des personnes handicapées aux
institutions ouvertes a I'ensemble de la populagbite maintien chaque fois que possible
dans un cadre ordinaire de travail et de vie. Matcessibilité et la possibilité pleine et
entiére de participation sociale restent a améliore

Il faudra attendre 30 ans pour que soit promulgiaé®i du 11 février 20050ur
I'égalité des droits et des chances, la partiopmatet la citoyenneté des personnes
handicapées, qui se veut une révision de la loil9E5 pour la mise en ceuvre d'un
véritable droit a compensation. Cette loi défirihandicap comme étant « toute limitation
d’activité ou restriction de participation a la \@a société subie dans son environnement
par une personne en raison d’une altération sufpstan durable ou définitive d’'une ou
plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mestatognitives ou psychiques, d'un
polyhandicap ou d’un trouble de santé invalidartlous constatons donc un changement
de paradigme. La volonté d’introduire un droit anp@nsation, défini par la CNSA comme
une « aide ou ensemble d’aides de toute naturert®@soa une personne subissant des
altérations substantielles et durables de sonpétggique, intellectuel ou psychique afin
d’améliorer les activités de la vie courante et lde vie sociale », marque une
reconnaissance réelle du handicap comme produitedaociété et d’'un environnement
handicapant. En introduisant ce droit, elle affirmee réelle volonté de permettre
I'intégration des personnes en situation de hapdilzans la société, et de mettre fin par les
moyens de compensation aux distinctions opérées entalides » et « handicapés », et a

I'existence de deux réalités s'excluant I'une ltaut

Cette évolution de paradigme se traduit par uneluéea des prestations de
compensation du handicap. Avant la loi de 2005 0olmpensation du handicap en termes
d’accompagnement humain se fait au travers deotatlon compensatrice pour tierce
personne (ACTP). Son acces est conditionné a urcg@atage d’'incapacité (80%) et a la
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nécessité de l'aide d’une tierce personne pouadéss essentiels de la vie quotidienne (se
laver, marcher, s’habiller, etc.). L'ACTP vise adncer une aide humaine, qui peut étre
une aide-ménagere. La loi de 2005 crée la PCHegpaiuvre un champ d’action plus vaste
que 'ACTP et est ouverte a un public plus largesh elle permet de financer des aides
humaines, mais également des aides techniquesiretlgmes, des aménagements du
logement ou du véhicule et des aides exceptiormetespécifiques. Avec la PCH, le
nombre d’heures d’aide humaine financées peut doe considérablement, pour
permettre a certains de bénéficier de cette aidaudeur de 24 heures quotidiennes voire

plus.

Cette prestation, et non plus allocation, est aiokes si la personne présente une
difficulté absolue pour réaliser au moins une dgtiessentielle de la vie, ou une difficulté
grave pour réaliser au moins deux activités essadi de la vie (Cf. Annexe 3). La
philosophie de cette prestation differe donc deCli#®R. La méthode d'évaluation des
besoins de compensation des personnes en sitaibandicap par le guide GEVA (Cf.
Annexe 4), référence réglementaire depuis 2008, oar pobjectif d’établir une
« photographie » de la situation de la personnej(éelle peut ou sait faire, mais aussi ce
que son environnement lui permet ou au contragmpéche de réaliser). Elle doit donc
permettre une définition plus souple, plus largeles individualisée de la compensation
du handicap que celle de 'ACTP qui se base suyuide barém® et essentiellement sur
une mesure de déficiences et d'incapacités. Haus| I'attribution de la PCH est soumise
a I'étude par la Commission des droits et de I'matnie des personnes handicapées
(CDAPH) du projet de vie individualisé de la pensen

En termes d’aides humaines, la PCH se veut pluplsode systeme prévoit que la
personne puisse organiser comme elle le souhaiggelstation, a la fois en termes de
compétences et de profil des accompagnants (digl@méon, aidants familiaux ou non),
et de rythmes d’intervention (la personne peutidaigse varier les volumes d’heures de
chaque professionnel en fonction de ses aspirati®wir cela, elle peut étre employeur
direct, passer par un service mandataire qui géesrdémarches administratives pour elle,
ou recourir a un prestataire. Ces modalités d’asgdion ont donc pour but de donner aux
personnes en situation de handicap une véritalimanmnie, en leur permettant de choisir
elles-mémes comment mobiliser cette prestation p@pondre au mieux a leurs

inspirations individuelles.

8 Voir http://www.cnsa.fr/documentation/CNSA-Technégeligibilites-web-2.pdf.
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La loi du 11 février 2005 constitue donc a prioneuavancée notable pour une
intégration pleine et effective des personnes rratsbn de handicap dans la société, qui
passe notamment par une augmentation de I'accorapamnt par des aides humaines.

1.3. La compensation du handicap par I'aide humaine a épreuve des faits

En pratique, nous avons souhaité nous pencherasigirite des objectifs de la loi de
2005, notamment dans le cadre du moyen de compmmghi handicap que constitue
I'aide humaine. Si la mise en ceuvre de la PCH domestine véritable avancée, certaines

réserves sont a relever.

En termes d’évaluation des besoins en temps d’geagnement, une critique persiste
guant au guide GEVA et a sa construction sur désres qui n'auraient aucune prise avec
la réalité de I'organisation et du rythme de viersd personne. Des questions se posent
aussi en termes de niveau de compensation du lagndi®eut-on considérer qu’une
personne handicapée disposant au moyen de I'ACTE Hdeures d’accompagnement
hebdomadaire, lui permettant par exemple de pramigea deux douches par semaine, est
réellement autonome au sens ou nous avons defirtbhomie (la possibilité pour chacun
de s’administrer lui-méme en fonction de ses aspirg) ? Si cette aide couvre le besoin
primaire de « se laver », peut-on considérer queuvre également le besoin qui pourrait
étre tout aussi important pour la personne de ¥@oyrendre une douche pour se
détendre » ? De la méme maniére, concernant ursorper en situation de handicap
bénéficiant grace a la PCH d'un accompagnementddéetires quotidiennes, peut-on
estimer que cette assistance est nécessairememioyan d’épanouissement lorsque
I'accompagnant est présent dans des moments difétteis que la vie de famille, amicale
ou de couple ? N'y a-t-il pas des contraintes iehtas au fait de gérer une équipe, des
compétences et les aspirations personnelles desmpegnants qui entrent nécessairement

enjeu ?

Ces exemples volontairement ancrés dans le quotidisent a illustrer les deux
principales questions qui sous-tendront notre ttayaccompagnement des personnes

en situation de handicap par l'aide humaine leur pemet-elle d’atteindre une

" Voir par exemple sur ce point Bédel Céline, Les gepées vécues des particuliers employeurs entisituae
handicap - Rapport de monographies, FEPEM, 2015
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autonomie pleine et entiere, répondant a la fois l@urs besoins primaires et universels
et a leurs aspirations personnelles ? Quels moyerdéploient les personnes en

situation de handicap pour organiser cette aide huaine et acquérir leur autonomie ?

1.4. Méthodologie et limites de I'enquéte

Afin de tenter de répondre a ces questions, nooissaghoisi d’interroger des personnes
en situation de handicap, bénéficiant ou ayant fi#é@él’'une aide humaine a des degrés
divers. Les entretiens se sont déroulés entre ket 0 13 mai 2016, en fonction du choix
des personnes a leur domicile ou a 'TEHESP. Dansourti de respect de la vie privée,
'ensemble des entretiens a été anonymisé, et skdsverbatim seront utilisés pour
illustrer notre propos. Un guide d’entretien commareété construit avec le méme fil
conducteur et sept entretiens ont été réalisesAQfiexe 6). lls ont ensuite fait I'objet

d’'une analyse au moyen d’une grille co-construéelg groupe (cf. Annexe 7).

Concernant la représentativité de ces entretidasigprs limites sont a souligner. Tout
d’'abord, le nombre d’entretiens réalisés est netatient restreint. Ce fait tient a deux
explications principales : d’'une part, la durée l##ude sur trois semaines qui ne
permettait pas de multiplier les entretiens, ettt@apart I'absence de contact des membres
du groupe sur cette thématique. Ainsi, les perseroatactées l'ont été grace a Madame
Gardien et Monsieur Sherlaw, les animateurs dupgoles limites sont également a
soulever concernant les profils des personnes nérées. Elles étaient toutes des adultes,
concernés par un handicap moteur. Par ailleurspéesonnes rencontrées l'ont été par
l'intermédiaire d’'une association et sont des @t/ engagés, ou pour le moins s'étant
intéressé et ayant développé un point de vue &t de$ politiques publiques concernant le
handicap. Egalement, toutes résident dans I'aggiatioé urbaine de Rennes, qui est un
département précurseur en termes de mise en ceeNeecompensation du handicap par
l'aide humaine. Enfin, les personnes rencontréagentvtoutes pour aides humaines des

accompagnants professionnels, donc aucun ne fpesdi¢ de leur entourage.

Il est donc a noter que si au travers de cetteeétud certain nombre de pistes
d’amélioration seront esquisseées, elles seronbledarincipalement dans le cadre de cette
étude, et n'ont pas vocation a étre généraliséssvaaification de leur utilité dans d’autres

contextes et selon d'autres parametres.
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2. Maintien a domicile ou autonomie pleine et entierequels constats

par les personnes concernées ?

Au vu du cadre conceptuel que nous avons poséarglagr méme niveau les actes
essentiels, voire vitaux de la vie quotidienne)est aspirations personnelles de chaque
individu en termes de loisirs, de relations humsimkactivités, etc., nous allons tenter de
définir quel degré d'atteinte de ces besoins perfaetompagnement par les aides
humaines. Cette partie, essentiellement basée 'expétience vécue des personnes
interrogées, doit ainsi permettre de mettre engedeplusieurs points forts et limites du

dispositif d'aide humaine tel qu'existant aujowrd'h

2.1. L'accompagnement dans les actes essentiels: un gk et des normes
compatibles avec le rythme de la vie ?

Selon les textes réglementaftebéligibilité & la PCH est basée sur la cotatides
capacités de la personne a réaliser une activite aacune aide et dans un environnement
normalisé. Une fois la personne déclarée éligite, aide humaine peut lui étre attribuée
pour répondre a des besoins strictement définisegaiextes, dont notamment les besoins
vitaux et les déplacements a lintérieur du logemdDes besoins vitaux sont plus
précisément qualifiés d'actes essentiels liésrdréden personnel et regroupent la toilette,
I'habillage, I'alimentation et I'élimination. Poyrermettre une description fine des besoins
réels de la personne, chacun des actes esserdial@@upé en plusieurs sous-activités.
Ainsi, par exemple, l'attribution d’'une aide humaipour la toilette implique de décrire de
maniere précise les sous activités suivantesavar,lprendre soin de soi (ex: dents, peau,
etc.). Pour chacune des sous-activités, les nivebaixle doivent étre détaillés : aide
complété, aide partiell&®, aide & I'accomplissement des gestes nécessaiaesalisation
de I'activité, ou enfin accompagnemént

Si cette démarche d’évaluation des besoins enhaid®ine pour les actes essentiels a
pour objectif d’apporter une réponse la plus indlinglisée possible, qu’en est-il du point

de vue des personnes accompagnées ? Les entrategs dans le cadre de ce rapport ont

8 Annexe 2-5 du Code de I'Action sociale et des fesi

9 La personne ne peut pas réaliser l'activité, légdeit étre entiérement réalisée par l'aidant

% a personne peut réaliser une partie de |'activités a besoin d'une aide pour l'effectuer compléte

™ La personne a les capacités physiques de rétdistvité mais ne peut la réaliser seule du feitlifficultés mentales, psychiques ou
cognitives. L'aidant intervient alors pour la guida stimuler, l'inciter verbalement ou I'accompagdans |'apprentissage des gestes
pour réaliser cette activité
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en effet mis en exergue plusieurs points sensibl@scernant cet accompagnement

quotidien dans la réalisation des actes vitaux.

Il convient tout d’abord d’évoquer la question date des actes relevant de l'intime.
L’aide humaine a pour role d'aider a I'exécutioradativités courantes, le plus souvent
personnelles et intimes telles que celles liéshggiene du corps (toilette, élimination),
sous la conduite ou le pilotage de la personneiteatisn de handicap. Au gré des
entretiens, il est des lors apparu que cette ilminudans I'intimité n’était pas toujours
facile a vivre pour certaines personnes accompagpéevant étre génées par la nudité ou

par le fait de demander de I'aide dans certairtaatsns.

« Apres, moi, j'ai parfois beaucoup de mal a demardielaide. Notamment parce que
jai une vessie défaillante du fait de mon handid@fest pas trés ragoutant de demander a
quelgu’un de venir vous nettoyer. Méme si c’estlsmilot c’est pas tres agréable, ni pour

elle, ni pour moi» (Mme J, 35 ans, ACTP 4h/sem)

La méthode d’attribution des temps d’aide humaindisée par les equipes
pluridisciplinaires de la Maison départementale gdessonnes handicapées (MDPH) est
quant a elle sujette a critique. L'attribution desnps d’aide humaine est en principe
fondée sur une description précise des gestes liderépar l'aidant et sur le temps
réellement consacré a la réalisation des difféseattivités. Cette détermination se fait en
tenant compte de la situation réelle de vie deetdgnne (contrairement a la démarche de
détermination des difficultés pour [I'éligibilité Qguest fondée sur les capacités
fonctionnelles sans aide). Il est en particulieseesiel de tenir compte des éléments
facilitateurs (dont les aides techniques, les age@mants d’environnement, etc.) déja en
place, des obstacles rencontrés ainsi que desutlebitde vie de la personne. Des temps
ordinaires réglementaires ont été fixés de manérenglober la plupart des besoins
correspondant a la situation moyenne d'une persdependante. Ces temps ordinaires
peuvent étre majorés dans la limite de temps pifqlexemples : 70 minutes pour la
toilette, 40 minutes pour I'habillage) en cas detdars aggravants (raideur, obésité,
intervention de deux aidants,... ) pour corresporadre situations les plus lourdes. Cette
méthode d’attribution des temps d’aide humaineerstement critiquée par les personnes
accompagneées qui acceptent difficilement que tesisattes quotidiens de leur vie soient

chronométrés.
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« L’idéal serait d’arréter de calculer les aides anainute pres : 3 minutes pour faire pipi,

etc. Je vous mets au défi de calculer tous cesstddnip> (M. Y, PCH 25h/24)

Les personnes interviewées souhaiteraient pouvispoder plus librement de leur
temps avec les aides humaines, afin de répondeetaires de leurs besoins gu’elles jugent
tout aussi importants que d’autres, et étre aiésilement autonomes au sens ou nous
avons défini I'autonomie (la possibilité pour chaae s’administrer lui-méme en fonction

de ses aspirations).

«On a besoin de temps. Par exemple, pour une ®ijletis quarts d’heure c’est peu. Moi
les aides-soignantes bien souvent me font ma doowhéont les soins de nursing,
s’occupent de mes problemes de peau et tout ¢ca,mfait pas le temps, par exemple, de
m’aider a me coiffer ou a me sécher les cheveuxesiwchoses comme. ga(Mme J, 35
ans, ACTP 4h/sem)

L’enjeu de la différence entre théorie et pratigmematiére d’aide aux actes de la vie
quotidienne a également été mis en évidence aepissireprises par les personnes
interrogées. L'essentiel réside dans la qualitéidiogue et dans I'écoute entre l'aidant et
personne en situation de handicap. L'aidant mas@odition pendant quelques heures un

«corps fonctionnel» a quelqu’un qui n’en dispose @a plus.

«Y'a des choses que je ne peux pas faire. Les Bitefait, sont mes bras, mes jambes et
mes yeu». (Mme Z, 26 ans, PCH 24h/24)

Mais il ne doit pas pour autant agir comme un robans conscience. Il doit se
positionner comme une extension mécanique de &opee, qui a fait le choix |égitime du
droit a une vie autonome dans la dépendance. lriaiizit accompagner la personne sans
pour autant la manipuler comme un pantin dans wpscprisonnier. Il doit écouter ses
demandes, cette derniére étant souvent mieux d&mémlui de savoir comment faire les
choses. Il doit également étre capable de distm{ggee moments dans lesquels il doit
s’effacer pour diminuer la dépendance et maintaantant que se peut I'autonomie de la
personne en faisant parfois fi des savoir-faireetig’'a pu acquérir en formation ou via son
expérience de terrain. C’est pourquoi les persoagesmpagnées évoquent frequemment
le fossé entre théorie et pratique.

-20- EHESP — Module interprofessionnel de santé pubkgf616



" Les gens se rendent pas compte que c'est pamitlatméme chose la théorie et la
pratiqgue. Un exemple : j'ai des douleurs assez maptes, donc en fait je suis obligée de
prendre des douches assez longues et chaudedecsestl truc qui me calme. Et 13,
'AMP me sort : c'est pas parce que tu vas prendre douche assez longue et chaude que
ca te calme. Mais moi, je me connais mieux queoqige, donc c'est moi qui sait mieux

ce qui est bon ou pas bon pour mdiMme Z, 26 ans, PCH 24h/24)

Enfin, si la présence d’aidants constitue une damrdiessentielle de réalisation des
gestes du quotidien des personnes en situatiommiidap, il convient de ne pas négliger
le fait que I'adaptation du logement intervient @mplémentarité pour leur assurer un
certain confort de vie dans la réalisation desvaéti quotidiennes. Un logement mal
adapté au handicap d’'une personne représenteeatruafféel obstacle dans sa vie de tous

les jours.

« Le probléme, c'est que je peux accéder nulle partetseule. Le couloir, en marche
avant, ¢ca va, mais en marche arriere, c'est comiqQuest de la place de perdue, ce mur-la
par exemple ne sert a rien. Je peux méme pas retdre la salle de bain avec le fauteuil.

Je peux pas rentrer toute seule dans ma chambosjoBr I'indépendances. (Mme Z,
26 ans, PCH 24h/24)

Cette adaptation du logement integre I'aménagenaentgros ceuvre (redécouper
'espace notamment pour pouvoir circuler liboremembais aussi et surtout les aides
techniques (baguette pour tourner les pages diug, Ipaille pour boire dans un verre,
baton pour se gratter le visage, coussin rehauyssdar), et aides technologiques
permettant un contrdle de son environnement (paésmatiques, pilotage des éclairages
et des volets, etc.). Pour autant, toutes ces aidéérielles ne remplaceront probablement
jamais la présence d’'un étre humain pour I'accossplinent de certaines activités, ni le

besoin tout a fait |égitime de contacts et de i@lathumaines.

«Je pense que y aura toujours besoin d’aide a ddéeniparce que la domotique ne fait
pas tout. Elle ne donnera pas a manger a quelqlélle,ne changera pas la sonde
gastrique a quelqu’un, elle ne donnera pas la deuglyuelqu’'un» (Mme J, 35 ans,
ACTP 4h/sem)
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Ainsi, la question de la satisfaction des besomsdédmentaux de I'étre humain est
relativement complexe. Celle-ci a notamment faibjét de vives controverses. Peut-on,
comme Maslow (Cf. Annexe 8), admettre I'existentend hiérarchie entre les besoins
humains a la base desquels se trouveraient legnbgdtysiologiques ? Ou, au contraire, la
société ne devrait-elle pas dépasser les limitesette théorie, a I'image de I'économiste
Manfred Max-Neef, erenvisageant un systéme global ou aucun besoin naé gdus
important que d’autres et dans lequel il n’exidtemacun ordre fixe de priorité dans leur
satisfaction ?

Au regard des entretiens menés, il apparait clargngue le périmetre des besoins
auxquels l'aide humaine a vocation a répondre né pe limiter aux simples besoins
vitaux. L'aidant se doit aussi de concourir a lalisation du projet de vie et des aspirations

singulieres de la personne qu’il accompagne afisslirer son plein épanouissement.

2.2. Des opportunités inégales d’acces a la participatiosociale ?

Le réle de l'aide humaine dans la compensation aaditap ne se limite pas a la
réalisation de ce que I'on appelle communémentaldss de la vie quotidienne. Les
besoins des personnes accompagnées ne s’arrésennh@dois la toilette effectuée et le
repas pris. L’aide humaine telle qu’envisagée pdoi du 11 février 2005 a un rble dans
'accompagnement dans la vie dans son ensembleM&'Qtilise la CIF pour définir le
handicap dont le principal apport est de mettreckat sur la capacité et non sur
I'incapacité. Dans ce cadre, une personne est enebganté si elle est en capacité de faire
ce gu’elle « a besoin » de faire tandis qu’une gqare en mauvaise santé est limitée pour
effectuer au moins une de ces actions. Ainsi ldwitgs de loisirs et la participation
sociale sont mises sur un pied d’égalité avecdgsites de la vie quotidienne et la réponse
aux besoins dits vitaux. Dans ce cadre, I'aide hnenaemble étre un moyen de procurer

des opportunités aux personnes en situation dedzagmnd

Les besoins essentiels de la vie concernent entresales activités professionnelles,
associatives, les loisirs et la possibilité d’aviés interactions sociales. L'accessibilité au
monde extérieur en fait également partie et edbisarendue possible grace a une aide
humaine. A titre d’exemple, utiliser les transpats commun méme s’ils ont été rendus
accessibles peut étre source d’angoisse et né@rassiaccompagnement par un tiers. Or, il
ressort des entretiens une claire inégalité emsepkrsonnes bénéficiant d’'un nombre

d’heures limité par semaine (souvent inférieuralsures) et celles bénéficiant d’'une
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présence 24h/24h. Les personnes bénéficiant d'tésepce continue disent avoir le loisir
de mener leur vie d'une maniere autonome c’est@é-eén décidant de leur emploi du
temps auquel la personne qui les accompagne seesdugnpersonne accompagnante peut
étre par exemple présente sur le lieu de travadeed sollicitée a la convenance du
travailleur (aller aux toilettes, manger, repositier les lunettes sur le nez, habillage et
déshabillage lors d’'une activité sportive...). Il &t de méme pour les sorties entre amis,

les vacances ou les activités associatives.

«La présence d’'une personne en permanence, c’ekbente. Si je veux faire quelque

chose sur un coup de téte, j'ai la possibilité eléalire. »(Mme R, 35 ans, PCH 26h/24)

« Cette vie sociale dont je dispose c’est parcelgmem’a donné les moyens. J'ai eu
I'énergie nécessaire. Par contre si tu n’as pasm®/ens tu ne peux rien développer. »
(M. Y, PCH 25h/24)

En revanche, les personnes bénéficiant de peu tealiaide humaine regrettent que
cela soit insuffisant par rapport a leurs besoldee jeune femme qui bénéficie de
seulement une heure trente d’aide par jour soukgm& que cela ne lui permet pas d’avoir
une vie sociale et que ces heures sont consactéekache, I'habillage et le ménage alors
gu’elle souhaiterait pouvoir étre accompagnée ffaive du sport ou du shopping, activités
gu’elle ne peut aujourd’hui pas envisager. Danméme idée, un homme de 50 ans ayant
un handicap moteur explique qu’il désire fortemedhdr a la piscine mais qu'’il ne peut pas
pratiquer cette activité car il ne bénéficie quend aide de cing heures par semaine.

Un méme constat a été posé par Nuss (2014), qligegpue « la PCH aide humaine
ne couvre pas les besoins réels en matieres d’gagpmement a la personne ». Selon ses
observations, « les CDAPH accordent rarement pdusixdheures d’aide humaine par jour
excepté pour les personnes qui nécessitent un gegymament constant et a condition
gu’elles soient médicalisées. » L'importance donaée soins et aux besoins dits vitaux

éclipse les besoins de vie des personnes qui n@asmccompagnées en permanence.
« Je connais quelgu’'un comme moi, myopathe, geuadaide humaine car il est encore

un peu autonome. Il se sent prisonnier chez luila@a personne pour l'aider mais il ne

veut pas sortir, prendre le métro car il a peur psa sécurité, alors il reste chez lui. Cette
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personne dit qu’il faudrait qu’il soit plus handipé pour avoir des aides humaines et pour
vivre sa vie. Ce sont les handicaps entre deusauii les plus compliqués. »
(M. Y, PCH 25h/24)

Cette idée de ne pas étre "assez handicapé"” esssenti plusieurs fois évoqué lors des
entretiens. La maniére d’évaluer les besoins éwquécédemment fait que certains
bénéficiaires qui se sont vu attribuer peu d’heorgd’'impression de voir leur situation de
handicap accentuée. Ainsi ils se disent moins aum@s car ils n’en ont pas les moyens et
soulignent le paradoxe qui fait que si leur taurafpacité était plus élevé ils auraient les

moyens de I'étre.

2.3. Des vies au pluriel : quelles interactions entre d&ntourage et les aides-

humaines ?

La compensation du handicap peut avoir un role danse intime et familiale des
personnes. La thématique de la conciliation enteede famille et aide humaine est

récurrente dans les entretiens mais le réle aéirdbliaccompagnant varie.

Pour un couple, la présence d’une tierce persosingnepoint d’attention. Certains sont
catégoriques sur le fait que leur conjoint n’estaartun cas leur auxiliaire de vie et
s’attachent a définir une barriere claire entrer@dss. D’autres couples font au contraire le
choix d'intégrer le conjoint dans I'aide humainele@mbauchant comme auxiliaire de vie.
L’importance de laisser le choix aux personnesreiiniable et le dispositif PCH permet
cette adaptation aux projets de vie et de couplhdeun.

La thématique de la vie familiale et de la parététadst également récurrente dans les
entretiens. L'aide humaine peut étre une aidepatantalité qui permet a une personne en
situation de handicap de s’occuper de son enfaimisiAun homme qui bénéficie d’'une
aide de 25 heures par jour a sans équivoque canfjua c’est grace a I'aide humaine qu'il

peut s’occuper de son fils.

« En raison de mon aide de 25h par jour, je peuxceuper de mon fils. Par contre, mon
auxiliaire de vie n’est pas une baby-sitter c’eséaide a la parentalité. Ce n’est pas
toujours évident pour I'auxiliaire de vie de se treeen recul mais cela s’explique.»

« Le 25h/24h fait que je n’ai pas besoin d’aide @&aentalité en tant que tel, par contre

pour ceux qui ont peu d’heure d’aide humaine ctest compliqué» (M. Y, PCH 25h/24)
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Une dame qui se définit comme plutét autonome goaliau contraire que son besoin
d’aide a la parentalité n’a jamais été pris en dengans le calcul de ses heures par la
MDPH induisant un sentiment de profonde injustiae @le explique ne pas avoir été en
mesure de s’occuper de ses enfants comme elleuteaiait. En outre, elle dit avoir été
confrontée aux mémes difficultés quand elle estedeg grand-mére quelques années
aprés. L'llle-et-Vilaine est un précurseur danglomaine puisque le département propose
un dispositif extra-légal d’aide a la parentali®® dispositif est composé de financement
d’heures d’aide humaine pour les personnes ertisitude handicap ayant un ou plusieurs
enfants de moins de sept ans. Les heures de peésenplus de leur droits PCH leur
permettent d’élargir le champ des possibilités gasents dans I'accompagnement et
I'éducation de leurs enfants. L'utilité de ce disiib est reconnue et I'idée a été exportée
par I'Association des paralysés de France (APF}¥ @bautres territoires comme dans la

ville de Lyon.

Enfin, il est important de souligner que la parbtial’'une personne en situation de
handicap, tout comme la sexualité, reste un tatams da société. Cette possibilité ne
semble que peu envisagée dans la définition ebiheeption des parcours de vie des
personnes. Le sujet est d’autant plus délicat qlewdésir de fonder une famille est stoppé
par des réalités physiologiques. Une jeune femnanai expliqué avoir conscience
gu’elle ne pourrait jamais enfanter et a donc erprie souhait de travailler avec des
enfants. Elle s’est alors heurtée a des réticedeeta part des institutions et aucune

solution de compensation n’a été envisagée.

« A la MDPH quand j’ai demandé ma reconnaissanaeatleur handicapé en milieu
ordinaire, on m'a demandé ce que j'avais commegirdjai dit que je voulais m’occuper
d’enfants. Et elle m’a dit « mais Mme A c’est péaliste comme projet ». Je lui ai dit
« ben sinon téléconseillere dans un bureau...».r&kedit « ha oui oui ¢a c’est trés
réaliste». ¥Mme J, 35 ans, ACTP 4h/sem)

Ces exemples illustrent les limites de la mise enreade la compensation globale du
handicap voulue par la loi du 11 février 2005. @ied pans de la vie semblent ne pas avoir
été envisages par les dispositifs, ce qui limaenbition de compensation globale pourtant
annoncée. L’aide humaine, quand elle existe, peetud moyen de rendre la vie familiale
et intime d’'une personne possible ou plus aisées peendre sa place. En ce sens, elle est

une véritable compensation du handicap.
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3. L'organisation au quotidien: des contraintes logisques au

positionnement relationnel

L’enjeu de I'aide humaine est de permettre a lsgane en situation de handicap de
mener sa vie en cohérence avec ses aspirationb,s@gisse de pouvoir satisfaire ses
besoins les plus immédiats et les plus communsijassps envies les plus spécifiques et
les plus personnelles. L’'organisation de la prestade I'aide humaine a domicile est donc
un véritable déterminant de la capacité de la pers@ccompagnée a gérer, de maniere
autonome, son mode et son rythme de vie. Nos @msehous ont des lors permis de
percevoir combien la réalisation effective et péeenle cette tache était complexe. Elle
requiert en effet tout d’abord une véritable dérmarentrepreneuriale consistant, pour la
personne concernée, a définir le profil de I'aidenhine souhaitée et & en assurer le
recrutement, puis a définir et mettre en place wdend’organisation quotidien qui
réponde au mieux a ses souhaits. Elle nécessise laudéfinition et I'établissement d’'un
mode de relation entre I'aide humaine et la peresamtompagnée qui permette tout a la
fois la bonne exécution des taches et une intégraté I'aide dans I'environnement de la
personne en situation de handicap a une justendesi@de sa vie privée, de son entourage et

de ses activités.

3.1. Attention et réactivité : les criteres premiers durecrutement

Il nous a semblé important, en premier lieu, denadtne le profil recherché par les
personnes souhaitant bénéficier d’'une aide humaies.réponses ont été notablement
convergentes : le diplome ou le niveau d’étude inggénéralement moins que la capacité
de la personne a écouter et répondre aux atteatéaidé. Pour certaines des personnes
rencontrées, une formation préalable, notammergnaote, peut méme constituer un
obstacle en raison de I'inadéquation percue emsefarmations essentiellement adaptées a
I'univers hospitalier et la polyvalence que requiertravail d'aide a domicile.

«Je préfere des personnes non diplémées. Je pra@d@rendre moi-méme les gestes
aux personnes. Je préfére des gens qui sont tatakedn’écoute de la maniéere dont il faut
s’occuper de moi, leur décrire entierement les ggest la maniére dont il faut les
effectuer. Sinon, ce sont des personnes qui oatatfgctué ces gestes, auraient en eux une
maniere de faire. Il est dur de désapprendréMme R, 35 ans, PCH 26h/24)
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Si la capacité a s’accorder aux besoins et aurtatele la personne accompagnée est
percue comme le principal critére de recrutemel¢, @nduit souvent les personnes
interviewées a privilégier la qualité de Il'attitudelationnelle chez le postulant a des
compétences techniques. La majorité de nos intgdacs a utilisé un méme terme, celui
de « feeling », pour décrire ce qui motivait gétedreent leur décision d’acceptation de
candidature. Il est bien entendu malaisé de dégnirel concept, mais il nous semble qu'il
signifie avant tout une attention vigilante et téacaux besoins exprimés par la personne
accompagneée et la manifestation ou I'acquisitiamd’capacité a comprendre et exécuter
les gestes demandés. C’est la conviction gqu’expiiaeroix (2008) : "Un bon et vrai
accompagnement est celui qui raccorde naturellegtegggontanément le geste et la psyché
pour s'adapter aux besoins de chacun". C'est atssgque rappelle Madame R., en
soulignant que de telles attentes sont aussi (puwsé aux exigences de la situation de la

personne en situation de handicap :

« Je suis beaucoup dans la description, quand jelelisousser quelque chose, c’est
pousser par rapport a elle, vers moi. |l faut dléecomprenne, que le courant passe. Car
pendant I'essai il y a une personne, mais aprésasa toutes les deux [...]. Il faut qu’on

ait la méme terminologie et la méme maniére detimmeer ». (Mme R, 35 ans, PCH
26h/24)

Des lors, le mode de recrutement des aides humaemble adopter un processus
permettant de répondre au mieux a ces exigencesudl a notamment semblé que la mise
en ceuvre de la PCH et le renforcement des moyéablieqgénérait a incité la majorité des
personnes rencontrées a s’orienter vers un statut gdarticulier employeur » assurant
directement la gestion de la prestation et s’appugar les services d’'un mandataire pour
les actes administratifs. Le recours a un prestatlimeure cependant une aide précieuse
pour les personnes en situation de handicap exeugen activité professionnelle et ne
disposant pas du temps nécessaire pour réalistestdes démarches relatives a une
embauche. Pour les personnes faisant appel auicesrd'un mandataire, I'étape du
recrutement est ainsi partagée entre celui-ci digcelie une premiére sélection des
candidatures et la personne concernée qui va ofgaoix final. Il n'est d'ailleurs pas
étonnant que I'ensemble des personnes rencontogéesda une grande importance a la

qualité de I'eéchange initial avec le candidat.
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« L’entretien dure une heure. Je ne questionne sl personne en face [...]. Je ne
leur demande rien, c’est plutdt les questions desaine posent a la fin de mon discours, si
elles sont pertinentes [...]. Des fois elles me djsgnj’'ai connu. En fait jaime bien que
ce que je leur raconte leur évoque quelque chomgepdoprié». (Mme R, 35 ans, PCH
26h/24)

On comprendra aussi aisément que la mise en situaticupe une part importante du
mode de sélection des candidats. La capacité seeabpidement et efficacement des
gestes dont la mauvaise exécution peut avoir deséguences dramatiques est en effet
une exigence incontournable. C’est notamment cadgast Brien (2013) lorsqu’il évoque
I'étape de la toilette. Mise a I'épreuve la pluadaale, la toilette permet en effet d’évaluer
la capacité du postulant a mémoriser de nombreoB@snations, a anticiper en préparant
les vétements, en adoptant des codes couleurs ljpgage des serviettes et enfin a
interagir avec la personne en situation de handidaps un des moments les plus
importants de la journée et celui ou s’effectues gestes les plus intimes. Jean-Marc
Brien évoque ainsi la séquence du retrait de I'pnien comme un des actes les plus
déterminants dans la prise de décision d’'une entieal@ plupart des personnes que nous

avons rencontrées ont décrit cette mise en situadielle comme un test déterminant.

3.2. Pour une organisation et une formation au servicewlrythme de vie

Si le profil de I'aide humaine doit étre parfaitethadapté aux attentes de la personne,
les entretiens nous ont aussi permis de comprendoa tel mode de recrutement est une
condition essentielle a la mise en place du modwgdhisation que souhaitent les
personnes accompagnées. Leur volonté est unaninem ébtale cohérence avec leur
aspiration a préserver leur autonomie : elles veujee 'aide soit un adjuvant pour leur
permettre de mener une vie quotidienne sans enteav@ré de leurs envies et de leurs
changements d’envies et elles s’érigent toutesreodies prestations a horaires fixes,
gu’elles considerent comme des modéles para-hbtemtalépourvus de pertinence dans

leur situation.

« En fait, personne ne s’est vraiment penché suukstjon de comment nous,
personnes lourdement handicapées, on peut avacaompagnement a domicile qui nous
permette d’avoir une vie. Je pourrais faire passes infirmieres a tout bout de champ

pour faire la toilette [...]Mais comment je vis aw@moi ? Ce n’est pas la vie que je veux.
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La vie que je veux, c’est partir a droite a gaudReuvoir demain faire une grasse matinée
si je veux..». (Mme R, 35 ans, PCH 26h/24)

Se reflete ici parfaitement I'exigence de fluiditéd’adaptabilité dans I'organisation que
manifestent les personnes en situation de handilg.est bien entendu d’autant plus
forte que I'aide humaine occupe une place et unbmer’heures importants dans leur vie.

La plus grande partie des personnes interrogéesaégalement rappelé que la relation
entre I'aide humaine et la personne accompagnés pés un colloque singulier mais doit

aussi intégrer la vie et les relations socialesette derniére.

«J'ai une vie sociale trés développée [...] C’est imigat parce qu’il 'y a pas que le
meénage, il 'y a pas que la vie du quotidien miaysa toute la vie sociale qui entraine un
réseau de responsabilité et puis un réseau de paesoet ¢a, c’est une autre forme d’aide

» (M. B., 50 ans, ACTP 5h/sem)

Tout I'enjeu pour la personne accompagnée va d@tes de définir avec son aide le
juste positionnement qu’elle devra adopter dansmements d’interaction sociale. Ce

travail est avant tout un ajustement permanent :

« La semaine derniere, la personne qui était ldyjei dit d’'emporter de quoi
s’occuper. Il faut étre a mon écoute. Des foigsihe demandent si c’était ce que je
voulais apres. Ca se fait beaucoup par I'ajustenstiié discussion et chague moment est

tellement différenp. (Mme R, 35 ans, PCH 26h/24)

Cette volonté représente cependant une exigende fr termes d’organisation
matérielle et logistique. Tous nos interlocuteuns souligné les difficultés que générait la
mise en ceuvre pratique de leur programme. Elle leenéelle quel que soit le nombre
d’heures concerné. Dans son ouvrage, Yves Lacgoixhénéficiait de I'accompagnement
permanent de son épouse, souligne bien combidaiil dfficile de trouver des aides de
qualité acceptant les horaires fractionnés qu’gitadéterminés pour leur intervention
aupres de lui, de sept heures du matin a treizeebezt de vingt heures a vingt-trois
heures. La présence d’aides en permanence reméégatement un certain nombre
d’exigences aussi complexes. La période la plugcitif & gérer (et qui demeure encore
problématique pour une grande partie des persaqmesious avons rencontrées) est celle
des vacances que la personne en situation de handmuhaite passer hors de son
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logement. Il s’agit en effet probablement la du reatrou la concordance entre un rythme
de vie purement personnel et I'intervention d’ueespnne extérieure est la plus difficile a

gérer.

«Je rencontre un probleme actuellement : c’est gaastir en vacances cet été quinze
jours. J'ai demandé des heures supplémentaireded@ande a partir avec 3 auxiliaires en
raison de I'évolution de mon handicap. Ce serarkenuiere fois». (M. Y, 40 ans, PCH
25h/24)

Une organisation, quelle que performante qu'ellé sa termes de planning n’est
cependant rien sans capacité de l'aide humaineéauter trés exactement les gestes
quotidiens en concordance avec la volonté de |aopee accompagnée. Tous les
témoignages sont convergents : l'unigue moyen dwepa a un tel résultat est la
formation individualisée et continue assurée papdasonne aidée a l'attention de son

assistant.

« La formation ? C’est beaucoup de descriptions,tcses le tas. Je passe beaucoup de
temps a lui décrire comment me positionner au faljteomment m’habiller [...]Le but
étant que je puisse intervenir petit a petit, g¢'@étegre[...]Mais il y a des choses qui
vont arriver au bout de plusieurs semaines et cped se faire en une

semaine]...]Rajouter une corde a son atrdMme R, 35 ans, PCH 26h/24)

Les personnes rencontrées ont aussi souligné eonles formations actuellement
proposées leur semblent peu adaptées a leurs beswmtamment en raison de leur
caractére genérique. Quelle solution faudrait-diralenvisager? Certainement un double
niveau de formation avec tout d’abord un ensembléodmnations généralistes qui intégre
des informations soignantes générales sur le hamdisur les principales exigences
techniques de I'appareillage technique mais ausdiatitude relationnelle vis-a-vis de la
personne en situation de handicap et de son eg®ulareviendrait alors a la personne
accompagnée d’assurer la formation de proximitéate aidant, en faisant évoluer cette
formation en fonction des observations de l'aidenhime. C’est un point essentiel que
souligne Nuss (2014) en soutenant qudars un accompagnement réussi, il n'y en a pas
un qui donne et l'autre qui recoit, les deux dortnetrecoivent, sinon il n'y a plus

d’accompagnement mais ce que jappelle du gardigama
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Il faut enfin souligner que la formation effectugar la personne accompagnée n’est
jamais un acquis, et que la nécessité de la réidéchaque venue de nouvel aidant est un

réel facteur de pénibilité et de fatigue pour lespane en situation de handicap.

3.3. Relations entre personne aidée et aide humaine : laécessité d’'une subtile

alchimie

Il nous apparait intéressant d’étudier les relaiost de qualifier les relations

partenariales qui se développent entre la persenrstuation de handicap et la personne
aidante.

« Deux partenaires qui vont faire un travail ensembi@1. B., 50 ans, ACTP 5h/sem)

Ce partenariat est également évoqué par Nuss X2@l# qui « avoir besoin d'étre
accompagné implique explicitement une notion ddraorte physique et/ou mentale. Cela
ne signifie pas pour autant que je sois dépendameas accompagnants, du moins tant que
je garde mon libre arbitre. Toute idée de « dépecelan » est imprégnée d’'une aura
d’'assujettissement implicite ». Il s’agit la d'unubdil équilibre entre la notion

d’assujettissement implicite et de libre arbitreipoe pas étre un objet de soins.

« Hles m'accompagnent mais c'est moi qui décide etnoam discuté, elles savent trés
bien que des fois, j'ai besoin d'étre seule, delies essayent d'étre présentes quand j'ai
besoin et de s'effacer au maximum sans étre tnésilocas ow». (Mme Z., 26 ans, PCH

24/24h)

Ces entretiens démontrent également quertenpaiat va au-dela de la simple relation
employeur-employé et dépasse la compensationesthichandicap. La notion de relations
humaines prend son sens. Il s'agit la de relatiotespersonnelles entre « employeur en
situation de handicap » et un « employé-aidantieah, complexifiées par la nature de la
tache qui induit une proximité physique et le I®uelle est effectuée, c'est-a-dire la sphére

privée comme le domicile ou la sphere sociale certenlieu de travalil.

« On n'a pas forcément envie d’avoir quelqu’un fait juste son boulot, qui ne discute
pas et qui s’en va apres qu’elle ait fini ce quéddivait a faire. C’est pas viable, pas

intéressant et c’est pas ... pas humaifMme J.,35ans, ACTP 4h/sem)
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Le fonctionnement de ce duo repose sur la confialecéa personne en situation de
handicap envers son aidant, de sa capacité a acasgite aide et cette intrusion dans sa
vie. Les notions de confidentialité, de respectadpersonne, de respect de sa dignité, de
ses habitudes, de son lieu de vie, du sens desnsplités sont évoquées dans les
entretiens que nous avons meneés et constituemhntde la confiance que développe la
personne en situation de handicap envers son oaide). Mais peut-on parler d'une

relation amicale ? Comme l'indique Eric dans lep@p de monographies Les expériences

vécues des particuliers employeurs en situatiomadelicapde Céline Bédel, la relation

employé-employeur est faite de proximité physigu@assiblement affective. Mais, nos
entretiens mettent en évidence que la limite «c#ffe » dans la relation est a circonscrire

afin que I'équilibre de cette relation si délicattablir se maintienne dans le temps.

«On est des humains. Forcément il y a des amitiésegaréent et tout ¢ca, mais il faut
essayer de ...voila, de rester dans le travail etrd’@n peu distant. C'est le mieux pour

que ¢a se passe le mieux et le plus longtemfd. D., 35ans, PCH 24h/24)

Ce partenariat doit également trouver son équililanes la vie familiale et sociale. Il est
facilité lorsque que I'habitat est adapté. Comnaréeise Eve Gardien (2014), 'adaptation
du domicile permet de négocier les relations adesahumaines de maniere plus favorable
pour « préserver les relations » de tout confiit pxemple en aménageant des espaces
permettant de faire ensemble des activités, eradedn espace aux auxiliaires de vie
pour leur repos ou encore en facilitant le recaus aides techniques qui diminuent la
pénibilité et le risque de troubles musculo-sqtielees de l'aidant lors des transferts. Par

ailleurs, dans le rapport Expériences vécues decpkers-employeurs en situation de

handicap Abdia Touahria-Gaillard expligue que la justetali€e dans une relation
triangulaire nécessite que l'aidant trouve le jysisitionnement et ne prenne pas le pas sur
la relation de la personne en situation de handiwag I'autre personne présente. En effet,
cela risque de créer une asymétrie entre la peesenrsituation de handicap et l'aidant

valide. Tout se joue dans la communication et fanili®n des roles.
« |l est important d’expliquer beaucoup et repositier de temps en temps l'auxiliaire

de vie. Par exemple si mon gamin ne fait pas qeettpose de convenable c’est a moi de

régler ce point, ce n'est pas a l'auxiliaire de de le faire, c’est mon réle. C’est une
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nuance qui est difficile a comprendre. Par cont'd,tombe, je demande a l'auxiliaire de

le relever.» (M. Y., 40ans, PCH, 25h/24)

La posture de l'aidant implique de la discrétiofamt jusqu'a la capacité a se faire
oublier, de l'adaptation, du bon sens afin de msemles interférences au sein de la

famille mais aussi au sein des relations amicae®lbes aussi peuvent étre impactées par
la présence d'un tiers.

« Les assistants de vie m’accompagnent partouspifs en retrait mais doivent étre a
mon écoute sans déranger ce qui se passe. C'estpiapliqué chez des amis, ce n'est
pas un lieu neutre. C’est plus difficile de se meedt!’écart. C'est aussi plus difficile pour

les gens chez qui je vaisMme R., 35 ans, PCH, 24h/24)

On voit la toute la complexité de cette relatiomlduqui entre dans l'intimité physique
mais aussi familiale et sociale de la personneteat®n de handicap.

Cette relation est également basée sur la not@mahnant-donnant. Ainsi, Brien
(2013), dit « étre tres exigeant notamment quamEketaonne a du potentiel. Cependant, il
n'aime pas son réle d’employeur, le rapport au paule géne. Il n'aime pas commander
mais se considére plus comme un maitre d’apprewggiss. Cette contribution a I'évolution

de l'autre, a sa construction professionnelle egtjg@ée dans plusieurs entretiens.

« Je trouve qu'il faut apprivoiser la personne.nd@percois qu'il faut lui donner sa
chance : c’est des gens a qui il faut donner contiég; S'ils n’ont pas confiance avec nous

alors ils auront peur de faire ce métier-la(M. B., 50 ans, ACTP, 5h/sem)

Au regard des entretiens effectués, il semble dprecsi la prestation d'aide humaine
telle que définie dans la loi de 2005 a effectivetr@mélioré la vie des personnes en
situation de handicap, certaines limites sont pilces. Ainsi, le nombre d'heures
allouées, la finesse des relations qui se jouetre eaccompagné et accompagnant, ou

encore les contraintes liées a l'organisation ddisgositif par les personnes elles-mémes
s'accordent parfois difficilement avec leurs asures de vie.
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Conclusion

L'aide humaine est centrale dans la prestation alapensation du handicap et en
constitue un pan indispensable. Elle recouvre foigtene multitude de réalités, autant que
de personnes qui en bénéficient et s’en sont saiseecompensation par I'aide humaine a
été concue comme un élément facilitateur dans heilkation entre les besoins a la fois
universels et individuels des personnes et un enmeément souvent hostile a leur

autonomie. La maniére de la mettre en ceuvre adfmircomporte cependant des limites.

La loi de 2005, dans son esprit, envisageait urse @n compte globale qui respecte les
habitudes de vie des personnes. Cependant, l'eftéctiu dispositif est questionnée par
les bénéficiaires qui identifient une dichotomietrenla volonté initiale et la réalité.
L'exemple caractéristique est celui du minutageat#ss de la vie quotidienne qui rappelle
gue lI'approche sanitaire du handicap en Francd pa&stotalement dépassée. Permettre a
une personne d’étre autonome implique entre adidsa laisser organiser son emploi du
temps quotidien selon ses besoins.

La tendance francaise a prioriser les actes de sairde la vie quotidienne reste vivace,
au détriment de besoins tout aussi importants cotamee professionnelle, les loisirs, la
vie sociale... Dans ce domaine en particulier, ilpestsible d’identifier une inégalité entre
les personnes bénéficiant d’'un nombre d’heureséédd\celles qui ne se voient attribuer
que quelques heures. Ainsi, un faible nombre dé®imduit une tendance a négliger les
besoins en termes de participation sociale. Lexerdp la parentalité est alors frappant :
une personne avec peu d’heures d’aide humaineggeadees chances de se retrouver seule
face a ce défi qui constitue pourtant le quotidiame grande majorité de ses concitoyens.
Par ailleurs, certains tabous comme celui de laa@® des personnes en situation de
handicap se heurtent a I'esprit de la loi. La tésise au changement qui est un phénomeéne
observable dans toute organisation sociale posdirdiégss conceptuelles dans la mise en

ceuvre tres concrete de la compensation du handicap.

C’est dans ce cadre que la notion d’empowernashtparticulierement intéressante.
Dans cette conception, les bénéficiaires d'unetipak publique détiennent un véritable
pouvoir de co-production. Les utilisateurs doivétre intégrés dans la gouvernance ce qui
donne a la démocratie sanitaire une réalité comcied co-production est un concept
relativement récent en France alors qu'il est thgement éprouvé dans d'autres pays

européens. L'exemple de la Suede est dans ce pademt puisque le dispositif actuel de
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compensation du handicap est le résultat d’une Imation des associations de personnes
en situations de handicap et d’acteurs locaux auii ppis en main la conception des
politiques publiques les concernant. L'objectif muivi est ainsi de garantir les droits
sociaux et la sécurité matérielle de tous afinfdiod chacun les mémes possibilités de
participer a la vie de la collectivité suédoiseletpays s’en est donné les moyens

financiers.

Sans entrer dans le détail de l'application pratigies mesures, il nous semble
cependant que ce type d'avancées peut nous permetformuler des pistes concréetes de
travail pour améliorer la pertinence de la prestatides aides humaines a domicile a
destination des personnes en situation de handicap

» Reéformer la gouvernance de la politique menée etiemmad'aides humaines,
notamment en matiere de gestion de proximité emdE en ceuvre des dispositions
|égislatives. Le concept de « co-production » queisnavons évoqué ci-dessus nous
semble a cet égard particulierement fécond. Il faitides lors dessiner la physionomie de
ces instances locales et les doter d’'un mode d@&gegsaritaire partagé entre les personnes
accompagnees, les aides humaines et les représet¢anpouvoirs publics ;

» Recenser I'ensemble des sujets fondamentaux antergantion réussie des aides
humaines et pour lesquels la co-production avec dessonnes accompagnées est
indispensable : mode d'organisation des plannipgsfil de candidats et mode de
recrutement, formations essentielles, voire fomrteonents mutualisés entre personnes
accompagneées ;

» Créer et diffuser des guides de bonnes pratiquesestains aspects fondamentaux
de I'accompagnement quotidien (toilette, couclegras...) a destination des personnes en
situation de handicap, de leurs aides et mémeuwle@fgourage ;

» Dans le méme état d'esprit, définir et appliquer made de production des
formations bi-dimensionnel, qui permette de diffusa socle de connaissances national
sur le handicap et sa prise en charge a domidlkestination des personnes en situation de
handicap et de leurs aides d'une part et d'asdesgiormations locales, voire individuelles
de la part des personnes handicapées sur leursdesopres ;

» Faire évoluer le statut des personnes employanttdinent des aides humaines
pour reconnaitre les compétences acquises et dgdogn terme de management
(recrutement, formation, gestion au quotidien), faime le cas échéant la base d'une
validation d'acquis de l'expérience professionnafdplicables au-dela de leur situation

personnelle et susceptible de donner lieu a umgtéattmunérée.
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Annexe 1 : Modéles de la CIDIH et de la ClI
Modele de la CIDIHsource : Classification Internationale des Défice des Incapaés
et du Handicap, OMS, 1980)

Maladie ou | | Déficience |2 | Incapacité = | Désavantage
Trouble {extériorisée) (objectivisée) (socialisée)

(situation (sic)

intrinséque)

(OMS, 1993, p. 26).

Modéle de la CIF(Source : Classification Internationale du Fonatiement et di
Handicap, OMS, 2001)

Probléme de santé
(trouble ou maladie)

T
1 1 l

Fonctions organiques . T
) = Hue: ) - Activités —  Participation
et structures anatomigques

t t f
' |

Facteurs Facteurs
environnemenkaux personnels

(OMS, 2001, p. 19)

Définitions des composantes de la C

» Activité désigne I'exécution d'une tache ou d'une actionipapersonne

« Participation désigne l'implication d'une persodaas une situation de vie rée

» Leslimitations d'activité désignent les difficultés que rencontre une persatams
I'exécution d'activités.

» Lesrestrictions de participation désignent les problemes guoé personne pe
rencontrer dans son implication dans une situatenie réelle

» Lesfacteurs environnementauxdésignent I'environnement physique, socie
attitudinal dans lequel les gens vivent et menemt Vie
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» Lesfonctions organiquesdésignent les fonctions physiologiques des systémes
organiques (y compris les fonctions psychologiques)

» Lesstructures anatomiquesdésignent les parties anatomiques du corps, tlies
les organes, les membres et leurs composantes.

» Lesdéficiencesdésignent des problemes dans la fonction orgarigua structure
anatomique, tels qu'un écart ou une perte impatant
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Annexe 2 : Modele MDHPPH 2
(Source : RIPPH)

Modeéle de developpement humain
et Processus de production du handicap (MDH-PPH 2)
(Fougeyrollas, 2010)

Facteurs persnnnais Facteurs environnementaux
Facteurs MACRO
identitaires Sociétal
Fa—eC s
Descripteurs SR

SN T [ N

S\rstémes. e : MICRO " MESO
organiques | |~ i et personnel | | Communautaire

FP-FR FP-FR FP-FR FP-FR
Structure/Fonction
| D Ca—p! Fa—e0 Fa—se O
Descripteurs Descripteurs Descripteurs. Descripteurs

L. a1

Interaction
Flux temporel

Habitudes de vie
Activités courantes Rébles sociaux
FP-FR FP-FR
SPS +—+5H SPS+—#5H
Descripteurs Descripteurs

Légende:

FP-FR : Facteur protecteur-Facteur de risque

Fa+—0  Facilitateur+—=0Obstacle

| #—D - Integrite +—=Déficience

Coa=—s | . Capacité=—=e|ncapacité

SPS4—SH : Situation de participation sociale+—=aSituation de handicap
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Annexe 3 : Guide d'attribution de la PCH
(Source Appui aux pratigues des équipes pluridisciplinadesviDPH, Guide PCI- Aide HumaineDécembre 2013, CNS

1 difficulté absolue ou z difficultés graves parmi

les 19 activités
Cf annexe 2.5 du CASF - Référentiel pour laccés a la PCH

Elighie pour ks S ments
24 5 dela PCH

1 difficulté absolue ou 2 difficultés g',mres parmi les 5 actes essentiels
CE annexe 2-5 du CASF - Ré férentiel pour laccés 3 La PCH

¥ ; ) ¥ )

durable ou définitivs d'une o6 Dé termination d'un besoin dasde pour bes actes ”:I:‘m sEfniiive fune ol Détermination d'un besoin d'side pour les acles
phrsieurs fonclions mentates, essantiets = ol réfrenticl - quolle qua soit plusieurs fonciions mentales, essentiols - o réfarentiol — quelie que soil
cognitives ou " La déficience & lorigine du besoin CoRmithees Cu pvChagURs L dé Acienta b Torging du besoin
La personne Soxpose La persanne sex pose
l_ i un dangar {-_ i un danger
siarvellance - {a plupart des ackes essentiels,
I?:;@‘Pﬂ: i oy L?::‘mp": of d'une présence constante ou gusi
r&mm:m# H_'ilhirlpl:lu.s Mﬁm r&m‘hmﬁ' ::smdui:bunn::mu
A S (LR . muuf::ufmm:
neératives le jour finterventions.
peneratoment actiies b nuit
Elegible pour 16 lément sbde Eligible pour Félément side
bumates de La PCH humaipe de L PCH

Plafomade i 6004,
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Annexe 4 : Guide d'évaluation GEVA (objectifs du Gea, le Geva : outil de
coopération entre partenaires

(Source: Le GEVA Evaluer les besoins de compensation, in Les capéagogiques ¢
la CNSA, Septembre 201CNSA)

Objectifs du GEVA
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> Le GEVA, outil de coopération entre partenaires

missionnés
par la MDPH

Equipes externes
conventionnées

Suivi
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Annexe 5 : Tarifs de la PCH
(Source : https://lwww.service-public.fr/particubérosdroits/F14202)

Aides humaines
Cette aide permet a la personne handicapée d&Siistée par une tierce personne :

e soit pour rémunérer un service d'aide a domicile,
e soit pour dédommager un aidant familial (un menadarda famille qui n'est pas
salarié pour cette aide).

Emploi direct d'une tierce 100 % dans la limite de 80 % dans la limite de 13,61

personne 13,61 € I'heure ou 14,11 s€ [I'heure ou 14,11 si
réalisation de gestes liés &éalisation de gestes liés a
des soins ou aspirationsles soins ou aspirations
endo-trachéales endo-trachéales

Recours a wun service 100 % dans la limite de80 % dans la limite de 14,97

mandataire 1497 € ou 1552 € si€ ou 15,52 € si réalisation de
réalisation de gestes liés gestes liés a des soins ou
des soins ou aspirationgspirations endo-trachéales
endo-trachéales

Recours a un service 100 % dans la limite de80 % dans la limite 17,77 €

prestataire agréé 17,77 € I'heure ou dans l|&heure ou dans la limite du
limite du montant fixé entremontant fixé entre le service
le service prestataire et |grestataire et le département
département

Aidant familial 100 % et dédommagement 80 % et dédommagement a
hauteur de 3,70 €lI'heure obauteur de 3,70 €I'heure ou
554 € [l'heure si laidant5,54 € [I'heure si l'aidant
réduit ou abandonne soméduit ou abandonne son

activité professionnelle activité professionnelle
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Annexe 6 : Guide d'entretien

Guide d'entretien : « L’aide humaine, vecteur de lautonomie de la personne en

situation de handicap : un potentiel & concrétises.

Thématigues générales explorées

- Quelles sont vos activités quotidiennes ?
- Comment intervient 'aide humaine dans ce comt¢avantages/désavantages) ?
- Qu'attendez-vous d’'une aide humaine ? (objedéfwvie, habitudes de vie, réle social,

besoins vitaux ....)

Questions de départ a utiliser ou non en fonction de la situation

- Avant d’aborder mes propres questions, qu'avers\eme dire sur votre vie avec les
aides humaines ?
- Vous vivez a Rennes depuis longtemps ? quartier...

- Comment avez-vous connu l'association Handicdgrds gré ?

Entretien :
Pouvez-vous me parler de .......
- Vie militante et politique
- Vie associative, spirituelle, religieuse
- Loisirs
- Vie a domicile
- Votre logement est-il adapté a vos besoins ?
- Vie avec les amis
- Vie avec la famille

- Vie professionnelle

Activités quotidiennes : nutrition, soins corderecommunication, habitation,
déplacements.
- Recrutement : Comment avez-vous rencontré lapeesqui effectue cette assistance a
domicile ? Pouvez-vous nous décrire la maniere deité personne travaille ? quel type

de contrat avez-vous signé ? Sur quels criteresavas recruté cette personne ?

Quel avenir pour I'aide humaine selon vous ?
- Actions prioritaires a mener

- Quelle place pour les progrés technologiques ?
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- Réve : «imaginons que, dans un monde idéal .e fepez-vous ? »

Questions complémentaires :

- Dans quelles circonstances et quand avez-vouané®é a demander l'octroi de la
PCH ?

- Quel est le taux d’incapacité dont vous bénéfi¢89H%-100%) ?

- Quelles compensations avez-vous demandé a la MDPH

- Votre situation a-t-elle évolué depuis lors ? Aveus demandé une réévaluation de la
prestation ? une extension ?

- Si personne concernée par I'ACTP avant 2005 quile aide bénéficiez-vous ? la
PCH a-t-elle changé quelque chose ?

- Nombre de personnes aidants, avantages limites.
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Annexe 7 : Grille d'analyse des entretiens

GRILLE D'ANALYSE DES ENTRETIENS : «L'aide humaine, vecteur de

I'autonomie de la personne en situation de handicapun potentiel a concrétiser»

Recrutement

Le profil des recrutés ? La notion de métier ?

L’employeur : direct, prestataire, mandataire

Le manager

Le réle social, le rdle par rapport a 'accompagdnan

Les conditions de travail des auxiliaires de vi®g, etc ...) // lien avec la domotique

et les aides techniques ?

Relation accompagnant/accompagné

L’attitude
La distance
La place de I'entourage

Aide technique ou relation humaine ?

Mode de vie

La vie quotidienne (les soins, la toilette, etc.)
Les envies et la vie a plusieurs (les loisirs,riatgssion, la parentalité, etc.)

= Confusion maintien a domicile et projet de vie ?

Mode d’organisation

En fonction du handicap
En fonction du nombre d’heures
Le r6le de 'accompagnant dans la gestion des tsdan

Le rythme de vie

Pistes d’avenir

La domotique et la aides humaines
Le décalage entre I'esprit de la loi et la réalité
La lourdeur des procédures, I'évaluation décennale

L’expertise des pairs
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Annexe 8: La pyramide de Maslov

La pyramide des besoins est une représentatiormigase de la hiérarchie ¢ besoins
réalisées dans les ansé40 par le psychologue Abraham Mas

Maslow met a jour cing groupes de besoins fondaawent les besoins physiologiques,
besoins de sécurité, les besoins d'appartenamtenedur, les besoins d'estime et le be
d'accomplissement de soi.

Il estime que ces besoins s'inscrivent dans le caddree dhiérarchie. Ainsi, lorsqu't
groupe de besoins est satisfait, un autre prendrgsesivement sa place selon l'or

hiérarchique tel qu'instauré par le schén-dessous.

Pyramide de Maslow
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Annexe 9 : Le modele suédois

LES GRANDES LIGNES DU MODELE SUEDOIS

Chiffres

L’effort financier consenti en faveur de la compaiten du handicap en Suéde est élevé.
En effet, selon les sources de 'OCDE de 2010,ued8 consacre pres de 3,6 % du PIB
pour les dépenses liées a la compensation de tia ¢fautonomie et aux soins de longue

durée en 2008 contre 1,7 % du PIB pour la France.

La Suede, a travers un niveau de prélevementsabbiigs le plus élevé du monde, a
bati un systeme de protection sociale universalieegt souvent reconnu comme le plus
généreux du monde. En effet, de lourdes taxesmeéfgvées chaque mois sur les salaires
des citoyens suédois, s’élevant a prés de 30% ldiresdorut, pour le financement du
systéme de prise en charge sanitaire et médicalsoci

La politique sociale repose sur les principes dédaaé, de normalisation et
d’intégration. L'objectif poursuivi étant ainsi dgrantir les droits sociaux et la sécurité
matérielle de tous afin d’offrir a chacun les mémessibilités de participer a la vie de la
collectivité suédoise.

Dans ce cadre, les personnes en situation de lagnde constituent pas une catégorie
particuliere dotée d’un statut Iégal et redeval@erbcédures et de traitements spécialisés.
Rappelons que les droits des personnes en situdgitiandicap sont des composantes des
droits universels de I'hnomme. Pour affirmer cettée d’'universalité, la Suede est dotée
depuis les années 2000 d'un plan d’action natipoalk les handicapés, « Du patient au
citoyen », qui marque une nouvelle trajectoire depoblitique suédoise en matiere de
handicap. Par le passé, ce domaine politique pauaiout sur les questions sociales et de
bien-étre. Aujourd’hui, I'attention se porte surdémocratie et les droits de I'hnomme. Plus
récemment, la ratification de la convention desonatunies en 2008 par le gouvernent
suédois engage ce dernier a ce que la I|égislatiatiorrale n’implique aucune
discrimination a I'égard des personnes en situat@handicap.

Le dispositif actuel de compensation du handicaipsiaite a de massives fermetures

d’institutions spécialisées qu’a connues la Suédartir des années 1970. Un mouvement
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de contestation (accompagné par la promotion desi&clocaux, soutenue et développée
par les associations influentes comme le JAfr exemple) a revendiqué le droit de vivre
normalement, défendu I'autonomie de décision desop@es en situation de handicap et
préné la mise en place d’'un systeme d'assistansopeelle. Le mouvement progressif,
s’est appuyé sur la mise en place de mesures deermation speécifiques pour les
personnes les plus gravement handicapées, étebli#993 par les lois dite LSS (Loi sur
les services et le soutien a certaines persontestas d’'incapacités fonctionnelles), qui
assure aux personnes de moins de 65 ans et hagekcde droit a dix services différents
dont le plus important reste le droit a l'assistamersonnelle et la suppression des
institutions spécialisées dans le handicap me(ial,2001, seules 170 personnes atteintes
de déficience mentale vivaient encore en instittiet la LASS (Loi complémentaire sur
I'allocation d’assistance pour une tierce persomue)permet une prise en charge des codts
de I'assistance, si celle-ci dure plus de 20 hepaesemaines. La personne en situation de
handicap peut choisir de recruter elle-méme soistags, passer par une coopérative, une
société privée a but lucratif ou encore une mualidd@ Anden Gerd montre dans Des

innovations sociales par et pour les personnesteation de handicgpque ce dispositif

permet un relatif niveau d’autonomie et renforcasdatiment d’intégrité personnelle. Les
personnes pluri-handicapées peuvent alors cheisirfagon de vivre et de se loger, passer
du temps avec leurs amis et leur famille’agsistance personnelle (...) permet aussi a leur
famille de vivre une vie comme les autres».

Contrairement en France, I'évaluation des besdassidtance personnelle est fondée
sur l'auto-description des besoins par l'usageeften, 'usager décrit sa vie quotidienne, y
compris les activités qu'il pourrait et voudraiiréasi I'assistance lui était accordée et c'est
sur cette base qu'une évaluation du nombre d'heeEssaires pour réaliser ces activités
est faite.

Comme le déplorent certaines personnes en situaterhandicap rencontrées en
entretien, il semble difficile de réfléchir et dingen matiére d’aide humaine, sans la
participation directe des personnes handicapées-eleémes.

Par ailleurs, les vacances sont considérées conmesebdsoins réguliers, et par
conséguent sont pris en charge par 'allocatiossi&iance.

Si la Suéde reste un modéle de politique sociatleuawles principes de solidarité, de

normalisation et d’intégration, I'ouvrage Des inatigns sociales par et pour les personnes

12 Association suédoise nationale a but non lucestitharge des questions liées au handicap etsistiase personnelle. « JAG » est
également un acronyme composé des premiéres léésamots suédois pour Egalité, Assistance etdiwiu
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en situation de handicad’Anden Gerd démontre quiexigence du respect des droits de

I’'hnomme pour les personnes avec des handicaps nsagstiencore loin d’étre satisfaite

Les membres de JAG s’efforcent quant a eux de déeroconstamment la pertinence du
dispositif « assistance personnelle », de souterdroit de ses membres a étre les acteurs
de leur propre vie (autodétermination et partiegrata la vie en société, « sur un pied
d’égalité avec autrui ») et persuader les munitgmlde la financer au titre du service
social. »

Cependant, et selon le rapport de la Commissioteshien-étre, I'application des lois
LSS et LASS a conduit a des graduations dans $a& pn charge des personnes en situation
de handicap, du fait de financements inégalitaltesemblerait que les personnes ayant un
handicap moins sévere recoivent moins d'aide, atpye les personnes séverement
dépendantes se sont vues accroitre I'aide indillelue

D'autre part, il convient de souligner que desédéhces persistent, du fait de la
constitution représentative des groupes. Par exergd groupes les moins susceptibles de
se défendre semblent avoir plus de difficultés ige faeconnaitre leurs droits que les

groupes plus fortement structures.
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Théme n°23 - Animé par : Eve Gardien, Maitre def@@mces en sociologie, Universi

Rennes Il et William Sherlaw, Enseignant-CherchEbesp

L'aide humaine, vecteur de l'autonomie de la persame en
situation de handicap : un potentiel a concrétiser

Elsa Baffert, IASS - Sabine Cagnon, EDESSMS- San@uouturier, EAAH - Alix Detchart
EDESSMS - Jean-Gabriel Mastrangelo, EDH - Sandkiimecheneau, EAAH - Fanny
Sarrazin, EDESSN - Véronique SmolarelEDS

Résumé :

La loi du 11 février 2005 pour I'égalité des dro@is des chances, la participation e
citoyenneté des personnes handicapées a instijp@déation de compensation du hand
dont I'objet est de financer les besoins en aidsspersonnes en situation de handicap. |
nous intéressons ici a I'aide humaine, aussi breteemes de dispositif que de réponse
attentes des personnes bénéficiaires et de patimipa la réalisation de leur projet de vie.

Les entretiens menés avec des personnes en situdgidiandicap ont mis en exerg
plusieurs points sensibles. Cet accompagnementdiprotn’est pas toujours adapté, et
couvre pas toujours des besoins concourant a lsaten du projet de vie et au final
'autonomie de la personne. Il s’avere aussi queolgportunités d’acces des personne
situation de handicap a la participation socialet qgarfois inégales. Enfin I'aide humai
peut avoir un impact positif ou négatif sur la faeiliale et I'entourage.

L’aide humaine doit s’adapter au mode et au rytdmeie de la personne accompagné

t la
cap
Nous

aux

jue
ne
a

5 en

ne

e, et

adopter la posture adéquate en toute circonstana@n eparticulier lors des interactions

sociales. Mais I'organisation pratique de la prstan’est pas sans difficulté et le parteng
accompagné/accompagnant va souvent au-dela dapéesielation employeur/employé.
L’aide humaine est sans conteste indispensablecantgpensation du handicap. Toutef
pour atteindre effectivement I'objectif de la la& 8005, le systeme doit encore étre amél
En ce sens, les bénéficiaires détiennent un véitatuvoir de co-production et doivent &

intégrés a la gouvernance et a la mise en ceuvngatiggues qui les concernent.

riat

DIS,
oré.

tre

Mots clés : accompagnement, autonomie, environnement, pers@mesituation de¢
handicap, prestation de compensation du handicdg hamaine, projet de vie

1%

L’Ecole des hautes études en santé publique n'drdenner aucune approbation ni improbation aux apis émises dang

les rapports : ces opinions doivent étre conside@emme propres a leurs auteurs
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