Les rencontres de la recherche. La participation : droit, norme, injonction ?

Les personnes en situation de handicap, des citoyens comme les autres ? L’exemple du rôle des habitants en situation de handicap dans l’élaboration et la « gestion » des formules d’habitat intermédiaire.

Jean-Luc Charlot
1. Je voudrais adosser cette communication à un terrain particulier : celui de l’émergence de formules d’habitat qui se propose de permettre à des personnes en situation de handicap de vivre (ou de continuer à vivre) non seulement chez elles, mais aussi dans la Cité.

Je voudrais également sinon l’adosser, au moins l’inspirer d’une conception de la participation qui est celle du droit à la parole, entendue comme le souligne Didier Eribon, non seulement comme la question de savoir qui et de quelle manière prend part aux processus de décision, c’est à dire à l’élaboration des solutions ; mais aussi à la définition collective des questions qu’il est légitime et important d’aborder.

2. Je désigne ici ces formules d’habitat par « intermédiaire », selon un terme défini au sein du groupe de réflexion « habitat et handicap » que j’anime depuis 2014. On entend par « habitat intermédiaire », des formules qui proposent des logements regroupés, le plus souvent dans un ensemble immobilier plus vaste. Des logements qui sont dessinés et adaptés aux incapacités fonctionnelles de leurs occupants et aux éventuelles évolutions de celles-ci, tout en permettant qu’une personne qui ne soit pas en situation de handicap et qui partage la vie de celle qui l’est (conjoint ou descendant par exemple) puisse y habiter également confortablement. 

Cet habitat intermédiaire se caractérise également par le fait de proposer des services à ses occupants et de les rapprocher de certaines commodités (services médicaux et paramédicaux, commerces, etc.). Et dans certains cas, de professionnels qui interviennent dans ces formules d’habitat pour contribuer à la mise en œuvre de services (pour sécuriser les situations de vie par exemple) ou pour « promouvoir » le lien social. 

Ces formules d’habitat se caractérisent aussi par un agencement toujours singulier des différentes dimensions de l’habitat proposé : logement, équipement, services, locaux communs, etc. qui rend, à ce moment où est saisi leur émergence, toute modélisation improbable. Elles se caractérisent enfin par la volonté ou la nécessité pour leurs habitants en situation de handicap de mettre en commun une ou plusieurs dimensions de ces solutions d’habitat : un service à la personne le plus souvent, mais aussi parfois de la co-présence quand il s’agit par exemple de solutions fondées sur un principe de colocation ou bien encore des espaces collectifs.

3. Ce terrain des « formules d’habitat intermédiaire », du fait de son émergence et en conséquence de son exigence épistémique, est doublement intéressant pour la question de la participation qui nous intéresse aujourd’hui.


Il nous invite à poser plusieurs questions. La première étant de savoir comment et de quelles manières les personnes concernées participent précisément à l’élaboration de ces propositions nouvelles d’habitat. Propositions qui s’inscrivent également dans l’avènement de la catégorie d’action publique d’inclusion qui soutend une conception de la personne handicapée comme citoyen à part entière.

Pour saisir cette question, il s’agit d’abord de préciser que ces formules d’habitat intermédiaire, destinées aux personnes en situation de handicap, s’imaginent et s’inventent en deux endroits de la société, qui sous l’apparente similitude d’une même « volonté de vie autonome pour les personnes handicapées », semblent poursuivre des stratégies différentes.  

D’un côté, les grands (et les plus modestes) acteurs du médico-social qui envisagent ces formules comme la possible résolution de problématiques nouvelles. Telles celles des usagers des ESAT désormais vieillissants, dont la solution de logement ou d’hébergement se termine avec la fin de leur Contrat d’Aide et de Soutien par le Travail. Ou bien comme la concrétisation d’un processus de « désinstitutionnalisation » que les conventions internationales ratifiées par la France rendent nécessaires, processus à propos duquel le Commissaire aux Droits de l’Homme lors de sa dernière visite de 2014 a exhorté les autorités françaises a élaborer un plan global visant à remplacer les institutions par des services de proximité). Ou bien encore, comme la poursuite de la production d’établissements et de services médico-sociaux, alors que la rigueur budgétaire persistante rend difficile la mise en œuvre de nouveaux établissements.  

De l’autre, des parents de personnes handicapées ou des personnes handicapées elles-mêmes, appuyées ou non par des associations, qui peuvent par ailleurs être gestionnaires de services et d’établissements médico-sociaux. Il s’agit de parents, eux-mêmes vieillissants, qui imaginent des solutions afin d’anticiper le moment où ils ne pourront plus vivre avec leurs descendants. Ou bien de plus jeunes parents d’adolescents ou de jeunes adultes qui ne peuvent imaginer d’autres solutions qu’inclusives, inspirés qu’ils sont par leur projet d’éducation. Ou bien encore des adultes en situation de handicap, résidants d’établissements médico-sociaux et qui souhaitent une vie hors de celui-ci ou imaginent des formes plus solidaires d’habitat où, en mutualisant des ressources, ils obtiendront une qualité de vie qu’ils ne pourraient pas atteindre individuellement. 

Indiscutablement, ces deux « types » de promoteurs ne mettent pas en œuvre les même stratégies d’élaboration de solutions et pour certains d’entre eux ne partagent pas la même conception de ce qu’est une « vie autonome » (ainsi de certains des jeunes parents d’adolescents qui rejettent à-priori toute solution collective de nature médico-sociale). Comme ils ne disposent pas des mêmes outils techniques, ni de la même légitimité. Ce que traduit une certaine suspicion des autorités face à la mise en débat, à la mise en questionnement de ces besoins ou de désirs non ou mal satisfaits, quand ils sont ainsi révélés par des non professionnels du médico-social.  
4. Je désigne provisoirement par « solidaires »,  ces initiatives du second type. Car ce qui les caractérise principalement est le fait que des personnes volontaires se constituent en groupe et se fédèrent autour d’un projet de vie et de relations de voisinages, afin d’élaborer et de réaliser ensemble un programme d’habitat. Ces initiatives, aux variations près de chacune de ces expériences singulières, manifestent, en effet, les caractéristiques de ce que l’on peut désigner par « agir solidaire ». L’« agir solidaire » se caractérise par une action fondée sur des solidarités vécues où se construisent des réciprocités entre les personnes dans des espaces à la fois publics et privés (ancrés sur les problèmes de l’intimité et de la sphère privée et « travaillant » la question politique de la réappropriation de son mode d’habiter).  L’agir solidaire n’est pas seulement fils d’une nécessité qui se construirait en réponse à des besoins mal ou non satisfaits, ce que parfois désigne le terme de « solidarité ». Il est aussi, et peut-être avant tout, une action de résistance aux systèmes étatiques et économiques et est animé par une volonté de changement, de transformation de ces systèmes. Ainsi, la plupart des groupes de personnes qui portent aujourd’hui de tels projets ou réalisations d’habitat ne désirent pas seulement jouir, pour eux ou pour leurs proches, d’un habitat plus satisfaisant que le leur. Ils veulent également se réapproprier les décisions et les responsabilités de l’acte de construire ou de rénover, comme celles de leur manière de vivre. 

5. On observe ainsi, au travers de ces initiatives d’agir solidaire, la concrétisation d’« espaces de dialogue » entre les personnes handicapées, leurs représentants et les acteurs institutionnels concernés. Des espaces de dialogue, de concertation et de délibération à partir desquels émergent une conception d’un habitat souhaité, à la fois dans ses dimensions d’environnement paysager et social, d’espace bâti, de modalités d’accompagnement ou de sécurisation des situations de vie et de handicap. De tels espaces de dialogue s’apparentent à des espaces semi-publics de proximité (Eme, Laville, Du Tertre, 1998) pratiquant ce qui peut être défini comme une construction conjointe de l’offre et de la demande d’habitat, dont des modalités similaires ont déjà été expérimentées pour l’élaboration de services d’économie solidaire ou dans le cadre du programme « nouveaux services, emplois jeunes » (Charlot, 2005), par exemple. 


Cette construction, fondée sur les pratiques quotidiennes des personnes en situation de handicap, permet la prise en compte des valeurs, des désirs et des aspirations de ceux qui souhaitent en finir avec leur « vie empêchée ». Dans de tels espaces, ces personnes peuvent formuler la manière dont elles souhaitent « habiter » et que peuvent traduire en solutions, des « promoteurs » d’habitat d’un genre nouveau. Par l’attention portée à la formalisation des demandes au cours du processus d’élaboration de l’offre d’habitat, de tels espaces concourent à ce que demande et offre s’ajustent le plus finement possible.

Mais ces espaces de dialogue s’affrontent à des difficultés de reconnaissance et de légitimité. Le processus de professionnalisation de la prise en charge des personnes en situation de handicap, manifeste en France depuis les années cinquante et en voie de renforcement sous la sollicitation des politiques publiques au regroupement des associations gestionnaires, tend à décrédibiliser (ou pour le moins à rendre moins "entendable"), les initiatives de la société civile, particulièrement celles portées par des personnes handicapées et leurs proches. 


La volonté de ces acteurs de vouloir porter une question de politique sociale est encore perçue pour le moins, comme « iconoclaste » par certains professionnels et institutionnels du handicap. Alors même qu’ils traduisent, sous la forme d'un « problème social » et d'une proposition de solution « inclusive », un ensemble d'expériences et de situations de vie mises en discussion et analysées en leur sein. 


« L'intrusion » d'un acteur de la société civile dans l'élaboration de politiques sociales « bouscule » l'ordonnancement du jeu d'acteurs légitimes (professionnels et institutionnels) à porter les questions sociales et à élaborer les solutions, provoquant réticences ou stratégies d'évitement chez certains d'entre eux. 

6. Si l’on se déplace vers l’autre endroit de la société où se fabrique ces formules d’habitat intermédiaire, quand elles sont mises en œuvre par des établissements ou services médico-sociaux, c’est-à-dire quand, la plupart du temps, les personnes concernées n’ont pas participé à l’élaboration de la solution d’habitat. Il se pose la question de la participation des personnes handicapées à la « gestion » de ces solutions d’habitat.

En effet, certains de ces dispositifs d’habitat intermédiaire destinées à des personnes ayant des incapacités motrices majeures, qui ont vu le jour au cours des dernières années, proposent de regrouper un certain nombre de logements réservés à des locataires en situation de handicap devant faire face à la variabilité de leurs besoins de compensation, dans une proximité géographique (immeuble le plus souvent). 

Ces personnes « mutualisent » une partie de leur droit de PCH et financent de cette façon, un service (le plus souvent sous forme prestataire) qui, présent à proximité de leur logement, vingt-quatre heures sur vingt-quatre, va pouvoir intervenir à leurs demandes, particulièrement pendant des séquences, la nuit et le jour, où elles se retrouvent seules chez elles. 

La mutualisation désigne normalement une forme de prévoyance volontaire par laquelle les membres d’un groupe s’assurent réciproquement contre certains risques ou se promettent certaines prestations. Or le plus souvent, dans les formules existantes actuellement, cette mise en commun d’une partie de la prestation de compensation du handicap est consentie par défaut par les personnes, dans une logique de financement d’un service mis en œuvre par l’opérateur à l’origine du dispositif.


Il n’existe pas (ou très rarement) de volonté de ces personnes de transformer le système de prestations auquel elles ont droit, ni même de coopérer à la gestion d’un dispositif alors quelque peu abusivement qualifié de « mutualisé ». Mais celle, légitime, de bénéficier d’un service, essentiel pour rendre possible leur vie au domicile, accepté et choisi dans une logique de l’offre qui, au-delà du bénéfice du service, implique cependant une forme de solidarité. Solidarité économique puisque l’équilibre financier du service repose sur la permanence du financement de chacun des bénéficiaires et qui peut être remis en cause quand, par exemple, un des bénéficiaires de ce service souhaite y renoncer tout en restant locataire d’un des appartements qui a été regroupé avec d’autres bénéficiaires de ce service dans ce but. Alors qu’il peut légitimement rester locataire de son appartement qu’il loue à un bailleur social, via un bail de droit commun dont aucune clause légale ne saurait assujettir la jouissance de ce bien immobilier à l’usage d’un service. Face à de telles situations, il ne reste plus alors aux gestionnaires du service qu’à user d’arguments d’influence et d’en appeler à la responsabilité « morale » du bénéficiaire. Celle qui serait la sienne quant à la pérennité du service et à l’appréciation des conséquences que le collectif devrait assumer s’il ne devait plus participer à la solvabilisation de celui-ci. 


La question posée à ces formules d’habitat intermédiaire comprenant un service d’aide à domicile financé par la mise en commun de moyens, est celle des rapports à construire entre les personnes qui choisissent ces modes d’habitat pour qu’advienne un véritable devenir collectif à ce groupe de locataires. L’enjeu est de pouvoir coupler cette structuration socio-économique singulière d’un service de sécurisation de la vie au domicile, à un espace permanent de concertation où pourraient être mis en discussion et en négociation, les attentes de chacun vis-à-vis du service, ainsi que les conditions organisationnelles, mais aussi économiques de son fonctionnement. Un espace de concertation qui permettrait de conférer au groupe d’habitants en situation de handicap, une existence véritable d’acteur collectif, cette condition nécessaire pour que la dimension de solidarité qui en constitue l’intention première devienne réellement effective.
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