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Avant-propos

UN RAPIDE COMMENTAIRE sur la démarche qui sous-tend cet ouvrage devrait permettre au lecteur de situer plus exactement les enjeux de ce livre.

Professionnel dans le champ de la vieillesse depuis 1969, je me suis engagé dans le champ du maintien à domicile, qui, dans ces années-là, venait d’être officialisé par le rapport Laroque comme devant être la priorité de la politique vieillesse.

Directeur d’un service d’aide à domicile associatif depuis 1978, je me suis donc impliqué, très concrètement, dans cette politique pour permettre aux personnes qui s’adressaient à notre service, de rester chez elles jusqu’à la fin de leur vie, comme elles le souhaitaient. Ce livre reprend donc tout ce parcours personnel et professionnel. Il est tout à la fois l’occasion d’un retour sur les politiques publiques du vieillissement et d’un questionnement sur leur avenir.

Qu’il me soit permis de dédicacer cet ouvrage à tous ceux et toutes celles qui m’ont permis ce travail et ces réflexions. En tout premier, je pense aux personnes de tous âges que nous avons essayé d’accompagner avec les professionnel(le)s du service. Le côtoiement d’innombrables situations et de parcours de vie très divers et surtout la rencontre et l’accompagnement de multiples « personnes âgées », toujours uniques dans leur façon d’être et de vieillir, m’ont appris l’essentiel de ce que j’ai essayé d’écrire dans ce livre. De ce fait ce livre est assurément un témoignage de la dette que j’ai contractée à leur égard.

Je dédicace, également, ce travail à toute l’équipe de l’association que je dirige depuis vingt-huit ans, les aides à domicile, les aides soignant(e)s, les infirmiers(ères), les professionnels spécialisés (ergothérapeutes, psychologues, pédicures) et toute l’équipe d’encadrement : responsables de secteur, infirmières chefs, membres de l’encadrement administratif et de direction du service d’aide à domicile (prestataire et mandataire) et du service de soins.

Je remercie aussi les administrateurs de l’association et particulièrement les présidents successifs, pour la confiance qu’ils m’ont toujours témoignée et pour la liberté de parole qu’ils m’ont toujours laissée.

Je ferais une mention particulière pour les aides à domicile, personnel de première ligne, pivot du maintien à domicile. Ces femmes, puisque 98 % des aides à domiciles sont des femmes, sont, aujourd’hui encore, scandaleusement mal traitées par les politiques publiques qui ne reconnaissent pas leur métier. Car il en faut du métier pour pouvoir, jour après jour, année après année, accompagner toutes ces personnes plus ou moins vieillissantes, souvent en situation fragile et pas toujours « aimables », qui attendent à la fois de l’aide quotidienne mais avant tout une présence et d’abord quelqu’un, dans le regard duquel on peut encore exister comme personne à part entière.

À l’occasion de ce livre, je donne un grand coup de chapeau à ces professionnelles du quotidien et je leur sais infiniment gré de tout ce qu’elles m’ont appris et de tout ce qu’elles continuent à m’apprendre, quand elles viennent me raconter, très simplement, comment elles font au quotidien pour accompagner leurs « client(e)s ».

Je pense, aussi, à l’occasion de ce livre à toutes les familles que j’ai côtoyées, dans cet accompagnement de leurs parents, dans des circonstances souvent difficiles. Et là aussi, je dois dire que les politiques publiques et particulièrement les hommes politiques ignorent largement ce travail familial, quand ils ne font pas porter le chapeau à l’absence supposée des familles auprès de leur parents, pour excuser l’insuffisance des politiques publiques et leur propre manque de courage politique.

La relecture attentive de Patricia Cordeau, mot après mot, de ce travail et les modifications qu’elle m’a suggérées ont permis de le rendre lisible. Quant à Pascal Dreyer, sa prise de distance et son métier m’ont permis de mettre de l’ordre dans l’architecture générale de ce travail et de le rendre plus cohérent. Qu’ils en soient remerciés.

Je ne peux malheureusement pas citer, nominativement, tous ceux et toutes celles, qui sont à l’origine de ce livre ou qui l’ont accompagné. Ce livre est aussi « leur » livre, qu’ils en soient eux aussi remerciés. Continuons, ensemble, notre combat pour que vivre et vieillir chez soi soit vraiment une possibilité pour toutes les personnes qui le désirent.




Introduction

ON A COUTUME, en France, de faire démarrer la politique du maintien à domicile en direction des personnes âgées, au début des années 1960, avec la publication du rapport Laroque1 et la naissance des premiers services d’aide ménagère2.

Nous reviendrons très longuement sur la définition précise que l’on peut donner au mot « maintien à domicile ».

Mais d’ores et déjà, il est bien évident que les pratiques de maintien à domicile, à savoir rester chez soi jusqu’à la fin de sa vie, sont bien antérieures aux années 1960 ! Cette problématique du maintien à domicile, c’est-à-dire garder les vieilles personnes au sein de la société dans laquelle elles ont vécu, n’est pas nouvelle. En effet, il n’a jamais été facile de vieillir, handicapé, malade, pauvre et isolé, quel que soit le type de société, comme le rappelle de façon magistrale le livre de Simone de Beauvoir : « Beaucoup de sociétés respectent les gens âgés tant qu’ils sont encore lucides et robustes, mais se débarrassent d’eux quand ils deviennent décrépits et gâteux »3. Dans les sociétés dites primitives, où les conditions de survie quotidienne sont très difficiles, toute personne qui ne peut plus subvenir à ses besoins quotidiens devient rapidement une charge pour le groupe, voire un danger pour la survie de ce groupe. C'est ainsi que beaucoup de sociétés primitives ont éliminé les vieillards invalides, lorsque ceux-ci ne s’éliminaient pas d'eux-mêmes4.

Mais nos sociétés développées, dites « modernes » du point de vue économique et industriel, ont-elles vraiment changé de regard sur ces phénomènes de vieillissement et de vieillesse, quand ceux-ci se passent mal, par rapport à ces sociétés primitives, « archaïques », montrées du doigt pour leur inhumanité envers les vieillards les plus fragiles ? On peut sérieusement se poser la question !

Pour montrer que cette question du maintien à domicile n’est pas nouvelle et ne concerne pas que l’époque contemporaine, on peut citer un texte de 18515 : lors du vote sur la loi du 7 août 1851 définissant le statut des hôpitaux et des hospices et les modalités de l’hébergement social en hospice, le rapporteur, Monsieur de Melun, au nom de la Commission d’assistance publique, présente les objections dont l’hôpital et l’hospice font l’objet.

« Les objections élevées contre les hospices d’infirmes et de vieillards sont plus difficiles à réfuter. Cette vie commune et disciplinée appliquée à des hommes de mœurs, d’humeurs, d’états si différents devient pour eux un supplice. Lorsqu’avec un secours moindre qu’il recevrait à domicile, le vieillard ferait bénir sa présence au milieu de sa famille à qui il rendrait encore quelques services, il est enfermé, loin du foyer domestique, avec des hommes que leur âge, leurs infirmités rendent tristes et moroses comme lui. On voit souvent ces malheureux, surtout lorsqu’on leur refuse, comme dans ces derniers temps, la distraction d’un travail facile, traîner une existence insupportable aux autres et à eux-mêmes et regretter le jour d’une admission imposée par leurs parents et quelquefois par les bureaux de bienfaisance qui cherchent à s’en débarrasser »6.

On peut dire que, dans ce texte, on retrouve déjà toute la problématique moderne du maintien à domicile versus l’hébergement en institution : admission imposée, moindre coût du domicile, maintien du lien social avec la famille et le reste de la société...

Si nous avons donc choisi de nous intéresser aux problématiques autour du maintien à domicile spécifiquement à partir des années 1950, c’est pour plusieurs raisons.

D’abord, il est évident que ce qui marque cette époque d’après-guerre, ce n’est pas tant le « vieillissement de la population »7 de la société française, terme, extrêmement discutable8, inventé par Alfred Sauvy, mais bien plutôt, la modification de la structure par âge, de ladite société. On assiste, en effet, à la montée progressive du groupe d’âge des 60 ans et plus, notamment du fait de la progression rapide de l’espérance de vie, depuis le début des années 1900, due essentiellement à la baisse de la mortalité infantile : les personnes de 60 ans et plus étaient 1,9 million, en 1780, à l’aube de la Révolution, 5 millions en 1900, 7,7 millions en 1962, lors de la publication du rapport Laroque. En 1990, ces personnes de 60 ans et plus étaient 11,3 millions. En 2005, cette population était estimée, par l’INSEE, à environ 12,9 millions de personnes9 pour la France entière (métropole et outre-mer).

De même, la proportion des 60 ans et plus dans la population française est passée de 7,1 % en 1780 à 16,8 % en 1962 pour atteindre 20,6 % en 2005.

En 2020, les personnes âgées de 60 ans et plus seront environ 17 millions, soit 28 % de la population totale, d’après les projections actuelles.

À propos de la montée progressive de ce groupe d’âge, il nous paraît très important de noter qu’on a coutume d’utiliser ce seuil arbitraire de 60 ans et plus pour définir les « personnes âgées ». Il est intéressant de rappeler, qu’en 1962, le rapport Laroque utilisait le seuil de 65 ans pour définir les « personnes âgées » qui étaient alors la population des 65 ans et plus...

L'utilisation du même seuil d’âge, 60 ans ou 65 ans, pour définir le groupe « personnes âgées » quarante ans après, alors que l’espérance de vie10 des hommes est passée entre-temps (de 1962 à 200511 de 67 ans à 76,8 ans et celle des femmes, dans le même temps, de 73,6 ans à 83,8 ans, peut paraître surprenante, voire anachronique, comme le fait remarquer à juste titre Patrice Bourdelais12, s’interrogeant sur l’âge de la vieillesse : serait-on vieux de plus en plus jeune alors que l’espérance de vie à la naissance a quasiment doublé depuis le début du XXe siècle !...

Peut-on vraiment parler d’un groupe « personnes âgées » en 2006, en prenant comme seuil 60 ou 65 ans ? Comme le dit Patrice Bourdelais, il est plus qu’urgent de se poser la question suivante : « les indicateurs statistiques qui ne tiennent pas compte des évolutions historiques n’aboutissent-ils pas à s’imposer comme cadres contraignants des réalités qu’ils sont censés décrire ? »13. En clair, constate-t-il, « l’utilisation de catégories d’âge obsolètes contribue à rendre anachronique notre perception des personnes âgées de la fin du XXe siècle ». Là se trouve probablement l’une des clés de l’explication de la situation contradictoire de ces « vieux » qui ne le sont plus vraiment aujourd'hui14. Il semble que cette question de la définition d’un âge d’entrée dans le groupe « personnes âgées » commence enfin à questionner l’INSEE qui, dans sa dernière livraison 2005 sur les personnes âgées, dit : « Cet ouvrage est centré sur les personnes de 65 ans ou plus. Attribuer le qualificatif de personne âgée à toutes ces personnes est, avant tout, une commodité de langage plus que le résultat d’une analyse sociologique approfondie »15. On peut juste dire que cette « commodité de langage » est extrêmement ségrégative pour la population « âgée » ainsi stigmatisée ! De plus le travail de l’INSEE 2005 fait aussitôt remarquer après avoir défini les « personnes âgées » comme les 65 ans et plus que « du point de vue réglementaire la césure est plutôt à 60 ans et qu’il fallait en tenir compte », ce qui est une façon de dire que la population âgée est définie... par la législation plus que par la réalité de l’âge.

Nous ajouterons, qu’au-delà de la question sur l’âge d’entrée dans la vieillesse, la notion d’un groupe de « personnes âgées » défini comme les plus de... quel que soit l’âge choisi, 60, 65, 75, 85 ans etc., n’a aucun sens, dans la mesure où on sous-entend que ce groupe aurait une certaine homogénéité sociale. De plus cette homogénéité sociale serait... de poser problème, comme cela a été institué par le rapport Laroque, Commission d’étude des problèmes de la vieillesse. Dans un article16 déjà ancien, nous avons fait justice de cette contrevérité, malheureusement régulièrement véhiculée par les médias parlés et écrits, et aussi hélas, par de nombreux experts du champ de la vieillesse.

En deuxième lieu, nous prenons les années 1950 comme point de départ de notre réflexion, parce qu’à cette époque (1953-1955) vont naître les premiers services d’aide ménagère, comme on les appelait à l’époque, dans le champ des personnes âgées. Dans le champ de la famille, les premiers services d’aide aux mères, eux, ont débuté bien avant, dans les années 192017.

Mais surtout, si nous prenons les années 1950 comme point de départ, c’est à cause de la publication en 1962 de ce que les professionnels du champ de la vieillesse ont coutume d’appeler le rapport Laroque, du nom de son principal rapporteur. Monsieur Pierre Laroque, Conseiller d’État, a été le premier directeur de la Sécurité sociale en 1945 et à sa demande, le Premier ministre de l’époque, Michel Debré, lui avait confié en avril 1960, la présidence de la Commission d’études des problèmes de la vieillesse.

Ce rapport, intitulé Politique de la vieillesse est le premier qui dans l’époque moderne, pose cette question du maintien à domicile comme orientation politique majeure des années à venir, comme satisfaisant à la fois aux aspirations des retraités, au maintien de la cohésion sociale et aussi comme « solution incontestablement moins onéreuse que l’hébergement en collectivité »18.

Cette orientation fait, justement, toute l’originalité de ce rapport dans un siècle, où depuis la loi du 14 juillet 1905 sur l’assistance obligatoire aux vieillards, aux infirmes et aux incurables privés de ressources, la tendance de la société avait été de recourir quasi exclusivement à l’institution d’hébergement, à l’époque l’hospice. L'historienne Élise Feller le démontre, de façon remarquable, dans sa thèse consacrée au vieillissement dans la France du début du XXe siècle19, notamment dans le chapitre intitulé « Le temps des hospices » : « la première moitié du XXe siècle n’a pas inventé l’hospice, elle l’a reçu en héritage d’une vieille tradition hospitalière, mais c’est bien cette période qui a rendu ce terme indissociable de la vieillesse : hospice des vieux (...). En opposition avec la période qui l’a précédé, où l’hospice rassemblait une population à la fois indifférenciée et marginale, et avec la suivante, où l’hospice est voué officiellement à la disparition, le premier XXe siècle apparaît bien comme le moment où l’hospice a semblé la réponse la plus appropriée aux problèmes de la vieillesse, dans les classes pauvres, mais aussi dans les classes moyennes, voire aisées »20.

C'est aussi l’avis d’un autre historien de la vieillesse, « le XIXe siècle, comme le premier XXe siècle, est l’âge d’or de l’hospice de vieillards »21, qui constate, lui aussi, que cette situation « s’est fondamentalement modifiée dans les années 1960, avec comme toujours, de déplorables lenteurs d’évolution »22.

Mais, si le rapport Laroque de 1962 est le premier dans l’époque moderne à poser cette question du maintien à domicile comme déterminant de la politique publique à conduire dans les années à venir, il pose surtout la question centrale de la place que peuvent occuper les personnes âgées dans la société. En ce sens, ce rapport pose une question pour nous fondamentale, au sens étymologique, une question de fond, une question au caractère philosophique et éthique, une question de base, la base sur laquelle justement va se fonder la politique vieillesse à mener dans les années à venir : « Poser le problème de la vieillesse, en France, c’est essentiellement rechercher quelle place peut et doit être faite aux personnes âgées dans la société française d’aujourd’hui et plus encore, dans celle de demain »23.

Nous reviendrons, au début de ce livre et dans sa conclusion, sur cette question d’éthique fondamentale, servant de base à notre réflexion, question que l’épisode de la canicule de l’été 2003 a remise en pleine lumière, question restée aujourd’hui sans réponse, question qui sans doute ne peut avoir de réponse simple, en tout cas pas de réponse définitive, mais qui mérite de rester de façon permanente à l’état de question, dans le quotidien des décisions politiques et dans le quotidien de la vie d’une société ordinaire... question que tout un chacun ne peut au quotidien éluder, ni pour lui, ni pour les autres... car elle est au fondement de notre avancée en âge et au fondement de ce qui fait une société, c’est-à-dire le fait que des individus vivent et vieillissent ensemble.

On voit immédiatement que cette question du maintien à domicile des personnes âgées (les 65 ans et plus du rapport Laroque) ou plus exactement des personnes vieillissantes ayant des difficultés de vie quotidienne, va interroger de multiples notions : le vieillissement, la vieillesse, le handicap, l’incapacité, les politiques publiques, l’aide, le domicile, la place, le chez soi, la famille, les professionnels médicaux et sociaux, etc. À partir de cette réflexion sur le maintien à domicile considéré comme un angle privilégié d’observation du fonctionnement actuel de la société, ce sont toutes nos façons de vivre en société actuellement, qui vont se trouver éclairées et questionnées. Finalement, nous allons devoir redéfinir les notions de lien social, de solidarité, de cohésion sociale, notions utilisées aujourd’hui souvent à sens et à contresens.

Il s’agit bien à travers ce livre de repenser le maintien à domicile, de « remettre en question » ce qui se fait aujourd’hui, non pas au sens étroit de remettre en cause ce qui a été fait, mais au sens plus profond et plus fort de partir des pratiques établies depuis une quarantaine d’années, dans ce domaine du maintien à domicile, pour les interroger, pour les réécrire et les renommer sous forme de questions, c’est-à-dire sous forme d’interrogation qu’on adresse à ces pratiques, pour en apprendre quelque chose. La remise en question(s) des pratiques du maintien à domicile depuis les années 1970 est donc bien une recherche, une interrogation au sens du mot latin quaestio – qui vient de quaero : chercher – c’est-à-dire « une demande qu’on adresse en vue d’apprendre quelque chose ».

C'est donc bien une remise en question(s) de ces pratiques, de cette législation et des énoncés sur le maintien à domicile pour en tirer des enseignements qui permettent à la fois de renouveler certaines pratiques devenues obsolètes, mais aussi sans doute de repenser le concept même de maintien à domicile, quarante ans après la publication du rapport Laroque. Dans ce livre, il y a donc plusieurs ambitions : d’abord celle de transmettre une partie de ce que nous avons pu expérimenter comme directeur de service d’aide à domicile depuis bientôt trente ans, ensuite l’ambition, à travers ce questionnement des mots et des pratiques, de faire apparaître une certaine culture du domicile, culture au sens d’un ensemble de connaissances acquises et de savoirs, savoirs assujettis selon le mot de Michel Foucault24. En effet, trop souvent, ces savoirs des professionnels du domicile, des familles qui aident et des personnes aidées ne sont pas reconnus par les experts, par « ceux qui savent », par la Science avec un grand S. Comme le dit Michel Foucault « Par savoirs assujettis, j’entends également toute une série de savoirs qui se trouvaient disqualifiés comme savoirs non conceptuels, comme savoirs insuffisamment élaborés : savoirs naïfs, savoirs hiérarchiquement inférieurs, savoirs en dessous du niveau de la connaissance ou de la spécificité requise (...) ce savoir que j’appellerais, si vous voulez, le “savoir des gens” »25.

C'est pour cette raison qu’il nous a semblé judicieux de reposer aujourd’hui, en 2006, cette question du « maintien à domicile », plus de quarante ans après la publication du rapport Laroque, en l’interrogeant comme un fait social26.

En effet, s’il est vrai que cette politique de maintien à domicile s’est posée dans les années 1960 pour la population dite âgée, à l’époque 65 ans et plus, et notamment pour la frange de cette population qui cumulait faibles ressources, isolement social et mauvais état de santé, depuis quarante ans, cette politique a beaucoup évolué, notamment en direction d’autres populations fragilisées par les accidents de la vie, personnes plus jeunes en situation de handicap (moins de 60 ans), personnes atteintes de maladie (VIH, cancers, maladies dégénératives, etc.).

En conclusion de ce livre, nous aborderons donc aussi le maintien à domicile sous la perspective plus large d’une extension à toutes les catégories d’âge et plus précisément puisque nous avons fait justice du stéréotype de classes d’âge comme non pertinent pour notre réflexion27, nous parlerons du maintien à domicile des personnes « en situation de handicap » quel que soit leur âge. Cette perspective d’un maintien à domicile étendu à toutes les catégories d’âge et correspondant à une évolution de la société, depuis le début des années 1980, est aujourd’hui largement débattue, notamment au travers de la rénovation de la loi de 1975 concernant les personnes handicapées28 qui a abouti à la loi du 11 février 200529.

De plus, cette notion de maintien à domicile sera réinterrogée, quarante ans après la publication du rapport Laroque, comme « idée directrice » des politiques publiques à mener, ce qui suppose aussi une interrogation sur ce qui fait une politique publique, sur ses moteurs et sur ses freins.

En effet, cette idée du maintien à domicile a été, constamment, réaffirmée, à la façon d’une antienne, par le pouvoir politique, de tout temps, de Giscard d’Estaing à Lyon en 1977 : « chacun d’entre vous doit pouvoir, l’âge de la retraite une fois atteint, continuer à vivre chez lui, s’il le désire, dans son logement, dans le cadre qu’il a toujours connu et auquel il est attaché »30 à Paulette Guinchard-Kunstler en 2001 « il n’y a pas de dignité réelle quand on ne peut pas choisir le lieu et les modalités de sa vie »31. Comment se fait-il, alors, que cette ligne directrice ait eu si peu de moyens concrets, au point, qu’aujourd’hui, on peut dire avec assurance qu’il n’y a pas en France de politique de maintien à domicile digne de ce nom. Nous montrerons cette insuffisance des politiques publiques, à partir d’exemples très concrets de situations de personnes vieillissant à domicile, situations vécues dans le service d’aide à domicile que je dirige depuis 1978. C'est aussi le constat abrupt du récent Rapport de la Cour des comptes sur les personnes âgées dépendantes32, sur lequel nous reviendrons.

Notre projet d’écriture est donc tout à la fois relativement simple et très ambitieux :

Qu’en est-il de l’objectif assigné par le rapport Laroque aux politiques publiques depuis les années 1960 pour que ce maintien à domicile soit une véritable priorité nationale ?

Qu’en est-il, en 2006, du désir des gens ayant des difficultés de vie en vieillissant, de rester à leur domicile jusqu’au bout, c’est-à-dire jusqu’à la mort ?

Qu’en est-il des possibilités réelles pour que ce désir devienne réalité, surtout pour ceux qui n’ont pas beaucoup d’argent ?

Concrètement en 2006, que veut dire rester à domicile ? Que veut dire se faire aider à domicile, tant du point de vue de la personne, individu singulier qui demande de l’aide, de sa famille qui, consentante ou non, se trouve prise dans cette situation d’aide, du professionnel dont l’aide est le « métier », que du point de vue de la collectivité et du grand public, en terme de structures, de services, de professionnels et de financements publics ou privés.

Comme nous l’avons dit, nous allons essentiellement traiter du maintien à domicile des personnes dites « âgées » pour élargir, en fin d’ouvrage, notre réflexion vers d’autres populations en situation de handicap, qui ont besoin d’être aidées à domicile, indépendamment de la notion d’âge.




LE PARCOURS DE L'AUTEUR

Toutes les réflexions qui vont suivre, à propos du maintien à domicile, ne peuvent prendre sens, que si le lecteur peut les remettre en perspective avec ce qu’a été mon parcours professionnel et universitaire depuis ce jour d’août 1968 où j’ai rencontré l’association Les petits frères des pauvres et un certain monde de la vieillesse.

C'est effectivement en août 1968 que je découvre le monde de la vieillesse pauvre et isolée, à travers un château de vacances de l’association Les petits frères des pauvres, à Achy dans l’Oise.

En novembre 1969, après quatorze mois de réflexion forcée ! (service militaire), je fais le choix d’entrer comme permanent dans cette association, rompant ainsi avec le travail d’ingénieur qui était alors le mien au Commissariat à l’énergie atomique, au Centre d’études nucléaires de Saclay, faisant suite à une formation d’ingénieur hydraulicien, spécialisé dans les transferts hydrauliques et thermiques (ENSI Grenoble 1967).

À travers l’association des Petits frères des pauvres, je découvre surtout les conditions de vie, souvent épouvantables, de personnes vieillissantes, hébergées dans les hospices de la région parisienne : Ivry, La Salpêtrière, Bicêtre, Champcueil, Draveil, Magnanville, Nanterre, Liancourt-Angicourt, etc.

La réalité de ces institutions fait bien sûr penser aux conditions de vie décrites par Erving Goffman dans son livre célèbre Asiles33. Cette découverte d’une vieillesse exclue et reléguée hors des murs de la capitale, et le choc qui en résultera, sera déterminante pour orienter définitivement et doublement ma destinée professionnelle : d’une part, en effet, je décide de m’inscrire définitivement dans le champ de la vieillesse, en rupture avec mon métier d’ingénieur, mais bien plus, je décide de m’inscrire dans le champ du maintien à domicile, dont ce sont les prémices.

En effet, après la publication du rapport Laroque en 1962, le Gouvernement prépare alors le VIe Plan qui comportera un volet concernant les personnes âgées, pour lesquelles une des orientations principales pour la période 1970-1975 sera : « La recherche de toutes les formules permettant, conformément aux aspirations généralement ressenties par les intéressés, le maintien à domicile et la sauvegarde de l’autonomie des personnes âgées, comme d’ailleurs de toutes les catégories de personnes relevant d’une forme d’action sociale quelle qu’elle soit »34.

En m’inscrivant dans cette perspective de maintien à domicile, je souhaitais permettre aux gens qui désiraient rester chez eux, de vivre et mourir à leur domicile, ce qui était le souhait du plus grand nombre, et ainsi leur éviter l’entrée en hébergement et les conditions de vie difficiles qui régnaient à cette époque dans ces établissements d’hébergement.

C'est ainsi qu’après cinq ans passés comme permanent chez les « Les petits frères des pauvres », structure associative fonctionnant avec des fonds privés et essentiellement fondée sur le bénévolat, je rejoignais le secteur parapublic du maintien à domicile, c’est-à-dire toujours le milieu associatif, mais fonctionnant uniquement avec des salariés et des financements parapublics (Aide sociale, branche vieillesse de la Sécurité sociale, régimes de retraite de base et régimes complémentaires).

En novembre 1974, je rentre au GAMSAV (Groupe d’aide médico-sociale aux vieillards), le service d’aide à domicile associatif du 19e arrondissement de Paris, devenu depuis le GAMSAD (Groupe d’aide médico-sociale à domicile), puis la Fondation « Maison des champs », comme enquêteur social chargé de faire les enquêtes permettant aux gens d’obtenir une prise en charge « aide ménagère ». Il est à noter qu’à cette époque-là, les enquêtes de prise en charge ne pouvaient être faites que par des assistant(e)s sociaux(ales) diplômé(e)s d’État, ce que je n’étais pas. Je fus donc le premier enquêteur non « assistant social » autorisé par la Caisse nationale d’assurance vieillesse, ouvrant une voie nouvelle, pour ce métier d’enquêteur social et d’évaluation. Nous aurons l’occasion de revenir dans le chapitre sur l’évaluation, sur cette épineuse question de la compétence et de la formation des évaluateurs dans le champ de la santé publique.

Après des centaines d’évaluations et de visites à domicile, je quitte le GAMSAD en février 1977 et je réalise pendant six mois une enquête nationale sur les procédures d’attribution de l’aide ménagère en France35 pour le compte de l’UNASSAD (Union nationale des associations de services et de soins à domicile) devenue en novembre 2005, l’UNA (Union nationale de l’aide, des soins et des services à domicile).

À partir de mars 1978, je crée le service d’aide à domicile au sein de l’association Les amis, présidée à l’époque par Joseph Flesch, Directeur de la CIPC (Caisse interprofessionnelle des cadres devenue depuis le groupe Médéric) et à sa demande, le 1er avril 1979, ce service fusionne avec l’AMSAV (Association d’aide médico-sociale aux vieillards) du 17e pour devenir l’association Les amis-service à domicile, association que je dirige depuis cette date. Au début, cette association ne comportait qu’un service d’aide ménagère (c’était le nom utilisé à cette époque). En février 1981 sera créé le service de soins à domicile dans le cadre de la procédure nouvellement créée (décret du 8 mai 1981 et circulaire du 1er octobre 1981 abrogée depuis, voir chapitre 6) avec une capacité initiale de 30 places. Ce service a aujourd’hui une capacité de 195 places.

En 1982, j’obtiens le poste de coordonnateur du 17e arrondissement, dans le cadre des postes de coordonnateurs nouvellement créés par le Gouvernement socialiste (circulaire du 29 juin 1981), j’occuperai ce poste jusqu’en 1999, tout en restant directeur de l’association d’aide à domicile.

Au début des années 1990, grâce à un financement de démarrage de la CNAV, nous mettons en place le service de « conseils aux familles », c’est-à-dire que nous ouvrons, aux familles qui le souhaitent, un espace d’accueil, de discussion et d’écoute, pour parler avec elles des difficultés qu’elles rencontrent dans le maintien à domicile de leurs parents : manque de structures d’aide, difficultés de financement, sentiment d’inquiétude, culpabilité de ne pas en faire assez ou de ne pas faire ce qu’il faudrait, etc.

En 1992, c’est la création d’un service de garde à domicile temporaire avec financement de la Sécurité sociale, par l’intermédiaire de la CPAM (Caisse primaire d’assurance maladie), service d’aide temporaire de garde de jour ou de nuit très utile, hélas fermé, en 1997, pour cause de restrictions budgétaires de la Caisse nationale d’assurance maladie. On peut dire rapidement, mais là aussi nous aurons l’occasion d’y revenir, que dans cette fermeture, on voit la non-rationalité des décisions budgétaires : on ferme un service au financement ridiculement faible par rapport aux dépenses hospitalières, alors que justement ce financement ponctuel permettait d’éviter des hospitalisations coûteuses pour la personne âgée en termes de désorientation passagère et coûteuses, ô combien plus, pour les deniers de la collectivité publique !

Enfin l’année 1997 verra l’ouverture, en juillet, du service « mandataire », à cause de la mise en place depuis le début de cette année 1997, de la prestation spécifique dépendance (PSD). Nous aurons à reparler plus loin, là aussi, de la philosophie de ce service mandataire, tel que nous le faisons fonctionner au sein de l’association, dans une optique de complémentarité au service « prestataire » d’aide ménagère. Mais aujourd’hui on peut craindre dans le développement actuel autour de l’emploi, notamment à travers le plan Borloo, que le service mandataire devienne de moins en moins complémentaire, mais plutôt concurrent du service prestataire pour des raisons que nous expliciterons plus loin.






UNE PRATIQUE ET UNE RÉFLEXION

Dès le départ, j’ai inscrit assez « naturellement » cette pratique professionnelle dans un travail de réflexion et de recherche. J’ai ainsi la chance, en 1972, de participer au premier cours de « sociologie du 3e âge » mis en place en France, à l’université Paris VII-Jussieu, par Anne-Marie Guillemard, jeune docteure en sociologie. Cette inscription dans ce cours sera déterminante pour mon cursus universitaire. En effet, Anne-Marie Guillemard, qui vient de soutenir sa thèse de sociologie sur les conduites de retraite, notamment en travaillant sur les retraités de la CRI (Caisse de retraite interprofessionnelle), introduit alors, en France, une réflexion extrêmement novatrice quant au processus de vieillissement et à son résultat, la vieillesse.

La thèse principale d’Anne-Marie Guillemard36 est que la vieillesse, loin d’être un processus biologique et « naturel », est essentiellement un fait « culturel » et plus précisément le résultat d’un parcours social, c’est-à-dire d’une scolarisation, d’une insertion professionnelle, d’une insertion familiale et culturelle, ce qui lui permettra de faire apparaître non pas un état de retraité, mais des conduites de retraite qui sont des processus sociaux.

Ma participation au séminaire d’Anne-Marie Guillemard amènera mon inscription à la fois à la faculté de Nanterre, en licence, puis en maîtrise de sociologie et dans le même temps, grâce à l’équivalence due à mon diplôme d’ingénieur, à l’École pratique des hautes études (devenue depuis École des hautes études en sciences sociales) en diplôme d’études approfondies (DEA), puis en thèse de sociologie.

À Nanterre, une autre rencontre déterminante dans mon parcours universitaire sera celle d’Albert Memmi, avec qui je soutiens mon mémoire de maîtrise, en 1974, sur la dépendance des personnes âgées37.

En novembre 1977, je soutiens ma thèse de doctorat de sociologie (à l’époque on disait doctorat de troisième cycle) sous la direction d’Henri Desroches. Cette thèse s’était nourrie de ma pratique professionnelle en direction des personnes hébergées, quand je travaillais chez Les petits frères, puisque le titre en était L'entrée en hébergement des personnes âgées, essai de compréhension d’un phénomène d'exclusion38.

Dans ce doctorat, j’avais articulé la réflexion guillemardienne sur la vieillesse « construction sociale », avec ma pratique professionnelle et mon côtoiement de nombreuses personnes entrées en hébergement quasiment toutes contre leur gré. L'hypothèse principale de ce travail était que l’entrée en hébergement des personnes âgées n’était pas d’abord un phénomène dû à l’état biomédical des personnes, mais essentiellement une dynamique sociale d’exclusion, c’est-à-dire le résultat d’un parcours social défavorable (scolarisation difficile ou inexistante, travail précaire et peu qualifié, vie familiale et conjugale chaotique...) c’est-à-dire en fait un cumul d’exclusions partielles qui aboutissaient, au bout du compte, à une exclusion définitive de la vie sociale et à cette relégation que représentait à l’époque la sanction de l’entrée en hospice.

Telle était donc mon hypothèse qui allait, confirmée par les faits recueillis dans ma pratique professionnelle, devenir ma conviction dans la suite de ma carrière professionnelle et universitaire : le vieillissement n’est pas d’abord un état biomédical, mais bien plus le résultat d’un parcours social dans une forme d’organisation sociale déterminée.

Après cette soutenance de thèse et avoir tourné la page de l’hospice et d’une certaine forme d’hébergement des personnes âgées, je commençais, en 1978, ma carrière, au sens où Goffmann utilise ce terme, c’est-à-dire ma trajectoire de directeur d’un service d’aide à domicile, avec deux centres d’intérêt majeurs qui ont fait l’objet de la plupart de mes publications : le maintien à domicile et la dépendance.

À travers ma pratique de directeur de service d’aide à domicile, j’ai effectivement été confronté à l’autre versant de l’entrée en hébergement des personnes âgées que j’avais pu observer chez Les petits frères des pauvres.

Vue du domicile, la question qui se posait était apparemment « simple » : pourquoi, alors qu’elles le souhaitent, certaines personnes âgées ne peuvent-elles pas finir leurs jours dans leur domicile ? Cette question des limites du maintien à domicile : y en a-t-il ? et si oui, où sont elles ? a traversé toute ma carrière professionnelle et continue de me questionner. Elle donnera bien sûr lieu à un chapitre important de ce livre, car ma réflexion sur ce sujet fondamental ne cesse d’évoluer, en fonction d’une part de ma pratique professionnelle et aussi de l’évolution de la société qui m’entoure.

Un autre axe de travail, suscité, là aussi, par ma pratique professionnelle, a été le travail des professionnelles de l’aide à domicile, aides ménagères dans les années cinquante, devenues aides à domicile en 1993 et plus récemment depuis l’accord de branche du 29 mars 2002, des auxiliaires de vie sociale (pour celles qui ont le diplôme d’État d’auxiliaire de vie sociale de mars 2002). De nombreux articles sont venus jalonner cette réflexion et on peut voir l’évolution de ma réflexion à travers ces différents textes. Là aussi cet intérêt pour des femmes (la majorité aujourd’hui des professionnelles de l’aide à domicile sont des femmes), dont le travail est remarquable et qui ont tant de mal à obtenir la juste reconnaissance de leur place essentielle dans le dispositif d’aide à domicile, donnera lieu à des développements importants sur les services d’aide à domicile et sur les questions de formation, de compétence, de métier et de dynamique de professionnalisation.

Enfin, dernier point d’intérêt pour ce maintien à domicile, les politiques publiques qui ont celui-ci pour objet et leurs évolutions.

Là aussi, depuis le VIe Plan et le programme finalisé de 1971, quel chemin parcouru ! Mais, en même temps, cette politique de maintien à domicile, sur laquelle tant de personnes ont discouru, hommes politiques et financeurs tout particulièrement, politique que j’ai passé beaucoup de temps à chercher, sur le terrain, vraiment depuis maintenant trente-sept ans de « domicile », je peux dire que je ne l’ai pas trouvée.

Alors, de deux choses l’une, ou bien je suis particulièrement mal voyant ou encore des œillères idéologiques m’empêchent de voir cette politique et ses réalisations concrètes, ou bien, peut-être, pour de vrai, cette politique de maintien à domicile, « discourue » depuis quarante ans, n’a toujours pas trouvé sa réalisation et sa cohérence, faute de véritable volonté politique et peut-être aussi faute d’une véritable demande sociale, c’est-à-dire faute d’une adhésion massive du grand public à ce projet qui est effectivement un projet de société. J’ai déjà signalé plus haut que le récent rapport de la Cour des comptes, faisant un constat très sévère de la politique française en direction des personnes dépendantes, me conforte dans ma deuxième hypothèse, nous aurons l’occasion d’y revenir tout au long de cette réflexion et plus particulièrement en conclusion.

Pour terminer ce parcours professionnel et universitaire, je vais succinctement aborder le deuxième thème de travail, qui a été le mien depuis les années 1985 : la dépendance.


En effet, depuis les années 1975, la dépendance, notion vague, aux significations multiples, entre lien social, incapacité, besoin d’aide, assujettissement, s’est imposée en France dans le champ de la « vieillesse qui va mal » comme une notion structurant ce champ. L'hypothèse que j’ai faite, à partir de ce constat, est que cette structuration du champ de la vieillesse qui va mal par cette notion de dépendance vient signer la biomédicalisation d’un fait social, la vieillesse.

En ce sens et cela me paraît capital pour ma réflexion sur le maintien à domicile, cette nouvelle catégorisation des « personnes âgées dépendantes » utilisée systématiquement à partir de l’année 1985 signifie, d’après moi, un nouvel enfermement des personnes vieillissantes, une nouvelle relégation, non plus derrière les murs de l’hospice, mais derrière des énoncés et des représentations associées à ce vocable de dépendance : dégradation irréversible et inéluctable du grand âge, nécessité de recours à l’hébergement, incapacité à faire traduite en incapacité à être, menace et défi pour l’avenir de la société, source de dépenses insupportables pour la collectivité, etc.

L'hypothèse que j’ai faite, par rapport à l’utilisation croissante de ce mot de dépendance pour stigmatiser les personnes âgées qui vont mal, et qui a fait l’objet de mon habilitation à diriger des recherches39 soutenue à l’université Paris V-Sorbonne en avril 2002 est la suivante : dans une vision uniquement biomédicale de la vieillesse, cette institutionnalisation du mot dépendance, réduit cette dépendance à un état d’incapacité et à un besoin d’aide, alors que fondamentalement ce mot renvoie, d’abord, à une relation entre des personnes, cette relation étant à la base des échanges entre les individus. Cette vision caricaturale de la dépendance nous permet d’appréhender la façon dont notre société moderne considère aujourd’hui la vieillesse et donne à lire les relations d’interdépendance tissées entre les individus au sein des différentes configurations sociales qui régissent le mode d’organisation sociale actuelle.

Si l’incapacité à vivre seul et le besoin d’aide sont corrélés de façon systématiquement négative au grand âge des individus, à travers ce vocable de « personnes âgées dépendantes », en ce sens la médicalisation et la biologisation de la grande vieillesse que propose le vocable dépendance dispense la société actuelle d’une interrogation pourtant fondamentale quant à son avenir : qu’en est-il de la dépendance comme forme fondamentale du lien social, touchant tous les individus quel que soit leur âge, lien contraignant certes mais pourtant nécessaire à la survie du groupe humain ? Ce travail sur la dépendance m’a donc amené à réfléchir sur la façon dont nous vivons aujourd’hui en société les uns avec les autres, on pourrait dire de manière plus philosophique, sur l’éthique de notre société.

On va voir dans les chapitres suivants, en abordant les multiples facettes du maintien à domicile, que nous sommes en fait toujours ramenés à la même interrogation sur l’éthique de notre société, sur le comment nous voulons vivre ensemble, puisqu’il n’y a pas de société sans ce vivre ensemble.
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