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    Présentation

    Et si la dépendance n’était pas seulement l’affaire des vieux mais bien celle de la communauté humaine ?
Les trois auteurs, avec trois lectures de la même réalité, trois registres d’analyse et trois référentiels différents, refusent la notion de dépendance telle qu’elle est ordinairement admise en particulier dans le monde professionnel de l’action sociale et médicosociale. Ils ouvrent la réflexion qui aurait dû, depuis longtemps déjà, présider aux divers protocoles de prise en charge ou de placement, et interrogent à la fois le mot et l'idée de dépendance en l'articulant notamment avec son antonyme officiel, la fameuse autonomie, hautement prisée, mais qui elle aussi relève du mythe ou du fantasme collectif.
Cette analyse sociologique, philosophique et psychologique permet de construire un regard critique sur nos pratiques sociales et de donner des bases pour penser autrement notre rapport personnel, professionnel et citoyen aux personnes dont on a vite fait de dire qu’elles sont devenues dépendantes. Bienvenue donc au pays de la dépendance, matérialisé dans une étonnante carte du tendre où chacun trouvera ses repères !
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				Un titre adressé à la dépendance, figure emblématique de notre paysage social, récente et pourtant déjà familière, figure que nous tutoyons tous les jours, sans y penser vraiment… sans songer à toutes les pratiques, toutes les représentations qu’elle véhicule innocemment, sans réfléchir au programme qu’elle contient ni aux douces injonctions qu’elle banalise. Et pourtant elle nous tient, par définition, nous retient… peut-être même qu’elle nous maintient, voire nous soutient. Il était donc temps de lui faire face, afin d’examiner ce qui se joue dans cette notion, ce concept médico-administratif si promptement galvaudé.

			
			
				Michel Billé, Marie-Françoise Bonicel et Didier Martz ouvrent ici la réflexion qui aurait dû depuis longtemps déjà présider aux divers protocoles de « prise en charge » ou de « placement », interrogeant à la fois le mot et l’idée de dépendance (que l’on envisage communément avec une sorte de terreur), en l’articulant notamment avec son antonyme officiel : la fameuse « autonomie », hautement prisée, mais qui elle aussi relève du mythe, ou du fantasme collectif.

			
			
				D’un côté il y aurait des personnes dépendantes (c’est-à-dire les personnes âgées qui ne peuvent plus subvenir seules à leurs besoins vitaux), quand en réalité tout être humain est intimement et définitivement tributaire de ses pairs comme du milieu qu’il s’est fabriqué : les auteurs rappellent ici que le rapport de dépendance est bien ce qui nous tient les uns aux autres, ce qui nous lie, ce qui nous sauve même, et Michel Billé montre que son premier synonyme est « solidarité ». De l’autre il y aurait l’autonomie, c’est-à-dire l’indépendance physique et matérielle, sur laquelle on rabat allègrement la liberté en général, et en particulier le fantasme de ne rien devoir à personne. Pourtant, originellement, le mot renvoie à la contrainte ; certes il désigne la capacité à agir librement, mais à partir de l’incorporation de la loi commune (auto-nomos), ce que chacun a à accomplir pour soi-même, sans quoi il n’y a ni morale ni liberté. Il y a là une incroyable perversion linguistique que déconstruit patiemment Didier Martz. Mais, dans l’imaginaire collectif, l’opposition de ces deux termes, dépendance et autonomie, entretient la fable libérale de l’individu souverain rivé à sa jouissance personnelle, évacuant les véritables enjeux de cette grave question, celle de la haute vieillesse, ainsi que ce que nous devons à notre condition humaine : cette belle fraternité que convoque et promeut Marie-Françoise Bonicel.

			
			
				C’est dans ce contexte, contre cette dérive, qu’il faut travailler, et cela passe d’abord par la méditation. Pas de charte, pas de nouvelle loi, pas de « réforme de la dépendance », mais la méditation : que chacun réfléchisse à ce qui s’organise là, sous nos yeux, et surtout sous notre responsabilité.

			
			
				Michel Billé, sociologue, membre de la commission « Droits et libertés » pour la Fondation nationale de gérontologie, retrace l’histoire de ce concept somme toute récent, qui remplace l’invalidité mais se démarque soigneusement du handicap, et qui s’enracine dans la rationalisation administrative de l’accompagnement dû à nos concitoyens vieillissants. Il nous alerte ensuite sur les effets profondément délétères de l’étiquetage qui entame et détériore le sentiment identitaire, jusqu’à la déshumanisation. Enfin, il débusque l’hypocrisie de cette stigmatisation, dans un monde où en réalité chacun est plus que jamais dépendant de la technique aussi bien que de ses semblables, à travers une synchronisation des comportements et des consciences qui fait douter de notre prétendue autonomie. De fait, il se pourrait bien que nous soyons tous, massivement, « assignés à résidence ».

			
			
				Didier Martz, philosophe et vieux routier des chemins de la servitude, vous entraînera dans un « voyage au pays de Dépendance », hanté par cette question : « Que reste-t-il de la personne, de sa dignité, quand elle a perdu tout ou partie des qualités qui faisaient d’elle une personne ? » Et sur le plan politique, il s’agit aussi de comprendre comment et pourquoi l’exclusion perdure, au cœur même d’une société bardée de principes moralo-éthiques et qui brandit à tout bout de champ l’égalité de tous et le respect de chacun. Au fil d’un dialogue au parfum platonicien, la pensée se cherche et déploie les présupposés, les écueils et les enjeux idéologiques de cet embarrassant concept de dépendance, qui s’enracine directement dans notre idéal du sujet conscient, individualisé et libre. Envisagée comme l’épreuve suprême, c’est à se demander si la dépendance ne signe pas en même temps l’échec de nos concepts les plus fertiles.

			
			
				Marie-Françoise Bonicel, psychologue, consultante et formatrice dans diverses institutions de santé, de soins et d’éducation, se demande enfin comment l’on peut « panser la dépendance », et nous invite à renouveler notre regard sur la vieillesse comme sur ces possibles sujétions qui nous attendent. Explorant le temps et l’espace de cette dernière phase de nos existences, elle en esquisse les secrets, les richesses potentielles, car il s’agit bien d’un final, c’est-à-dire ce qui parachève le sens d’une vie : à ce titre, c’est une expérience parmi d’autres, qui recèle ses propres trouvailles. À travers des témoignages variés, elle nous permet cependant de mesurer qu’on ne saurait habiter paisiblement ce temps de « déprise » qui requiert rien de moins que « le courage de l’abandon », sans l’accueil, l’hospitalité, sans une bienveillante et nécessaire solidarité, en quoi s’exprime notre humanité.

			
			
				Au fil de la pensée au travail, on soupèse ainsi notre réelle difficulté à envisager ce vécu de la dépendance, si déprécié, aussi bien que la complexité de la notion, parasitée par les préjugés et la tentation de l’exclusion. Dans nos colloques d’experts et nos innombrables comités d’éthique, il faut constamment rappeler que la dépendance ne désigne pas tant un état de faits qu’elle n’occulte les vraies questions. D'une part comme étiquette, elle menace constamment la liberté des individus au moment précis où il s’agit d’en garantir l’exercice ; d'autre part, comme concept économique et politique : parce qu’elle circonscrit et isole une partie de la population (en déterminant la quantité de moyens alloués), parce qu’elle structure et désamorce certains rapports de force, et enfin parce qu’elle désigne un état du corps postmoderne dont le politique a à répondre. Ainsi, le maniement de cette notion exige une extrême méfiance : il faut surtout travailler sans relâche à déjouer les enjeux liberticides qu’elle recèle.

			
			
				L’urgence sociale dans ce siècle jeuniste, ce n’est pas la gestion des vieux que dénonce Michel Billé, c’est le respect, et même l’amour ose Marie-Françoise Bonicel, que nous leur devons. Non pas de pieuses exhortations, mais bien l’indication d’une dette, à la fois sociale et personnelle, ainsi que la promotion d’un certain courage moral. Les réflexions se croisent, se répondent, s’enrichissent, travail obligé de la pensée sans lequel l’éthique n’est qu’un slogan ou un alibi. Il ne s’agit pas ici de peaufiner notre bonne conscience, mais, dans les pas de Didier Martz, de prendre le temps de rééduquer nos idées, de se forger une responsabilité. Il s’agit aussi d’admettre notre maladresse, notre ignorance, souvent même notre arrogance à l’endroit de nos proches en dépendance, afin d’accéder à une véritable attention (qu’il faut comprendre dans son sens originel : l’action de tendre l’esprit vers), toutes choses sur lesquelles nos anciens auraient bien des leçons à nous donner… si seulement nous savions les écouter.

			
		

	



	
	

	

	
		
			Une dépendance assignée...

		


		
			
				
					Michel 
					Billé
				
			

		




	


	

		
			Comment parlons-nous ?

			
				
					« Mal nommer les choses, c’est ajouter au malheur du monde. »

					Albert Camus

				

			
			
				Le langage que nous employons a parfois des raccourcis étonnants : par quel processus utilisons-nous, en effet, le même terme pour désigner tout à la fois la situation du nouveau-né, incapable de survivre par lui-même, celle de l’adolescent prolongé qui fait un usage incontrôlé de quelques produits illicites et en devient « accro », celle du fumeur de tabac qui ne peut réduire sa consommation, celle de l’alcoolique lié lui aussi à une consommation abusive d’alcool, celle du joueur qui ne peut lâcher son casino préféré…, et celle du vieillard ou, du moins, des personnes âgées qui demandent une aide, un accompagnement dans les actes et situations de la vie quotidienne ?

			
			
				Cet amalgame dans l’utilisation du terme « dépendance » contribue certainement à embourber cette notion dans une confusion qui complique considérablement le fameux « débat sur la réforme du financement de la dépendance », que le gouvernement de M. François Fillon, à l’initiative du président de la République de l’époque, avait décidé d’engager et a décidé de reporter après les élections présidentielles de 2012, tant les décisions étaient politiquement difficiles à prendre, laissant à leurs successeurs le soin de reprendre le travail.

			
			
				Tout est confus, en effet, puisqu’il s’agit d’inviter les Français à assister ou à participer, peut-être, à un débat dont il est bien difficile de cerner les enjeux. De plus, l’expression désormais consacrée à ce débat : « Réforme du financement de la dépendance » laisse entendre d’abord que la dépendance est jusqu’à présent financée et que ce financement ne donnant pas satisfaction, il faut le réformer. Enfin, la même expression : « Financement de la dépendance » dit, au fond, l’inverse de ce qu’elle prétend dire puisqu’en « finançant la dépendance » comme on « finance la culture ou l’industrie automobile », on apporte un appui au développement de la dépendance alors que l’on prétend justement la réduire ou accompagner les personnes qui en souffrent. Que dirait-on d’un ministère de la Santé qui prétendrait financer la maladie ? Cette absurdité de fait en dit long, sans doute, sur la confusion où nous sommes et sur la notion de dépendance, ainsi que sur la situation de nos contemporains âgés dits « dépendants ».

			
			
				Les publications, pourtant, sur ces sujets ne manquent pas, depuis une dizaine d’années en particulier, et de nombreux auteurs ont tenté, souvent même avec pertinence [1] , de préciser ces notions et de proposer des alternatives à ce débat mal engagé. La résistance à les entendre et à prendre en compte leurs propositions pertinentes parle donc de quelque chose qui n’a sans doute rien à voir avec la situation des personnes âgées, mais qui sert vraisemblablement des intérêts assurantiels ou bancaires qui se cachent difficilement derrière ce débat.

			
			
				La réduction du débat à sa dimension économique est de plus tellement cohérente avec l’idéologie ambiante ! Pourtant un débat sur la dépendance, une réflexion nationale, globale, aurait pu nous inciter, nous, concitoyens, à repenser les liens que nous entretenons avec ceux qui, parmi nous, et quel que soit leur âge, se trouvent justement dans la situation dite de « dépendance » et qu’il nous faut tenter d’explorer pour la comprendre.

			
		


		
			Autonomie et dépendance

			
				
					« Être sujet, c’est être autonome tout en étant dépendant [2] . »

					Edgar Morin

				

			
			
				Au tournant des années 1980, on a voulu, et c’était plus que nécessaire, « démédicaliser » la vision et le traitement social de la vieillesse ; on a rompu, pour ce faire, avec la traditionnelle classification empruntée au vocabulaire militaire [3]  qui, depuis Louis XIV, classait les vieillards en deux catégories : les valides et les invalides. La catégorie des « semi-valides [4]  » venait souvent à point nommé pour recueillir tous les inclassables ni vraiment en bonne forme, ni vraiment invalides… On a alors choisi d’utiliser cette notion de « dépendance » qui semblait induire la prise en compte des critères médicaux, comme il se doit, mais également des critères sociaux, médico-sociaux et environnementaux. 
La grille AGGIR [5] permettrait, pensait-on, une classification fine qui précéderait l’établissement d’un plan d’aide et la détermination d’une prestation. Il a fallu quelques années pour parvenir à tout cela, mais de PSD (prestation spécifique dépendance [6] ) en APA (allocation personnalisée à l’autonomie [7] ), c’est désormais chose faite. Fallait-il procéder ainsi ? Pourquoi n’a-t-on pas appliqué, au prétexte de l’âge, les mêmes critères de classement que pour le reste de la population à qui l’on reconnaît un éventuel handicap ?

			
			
				Cette question mérite sans doute que l’on s’y attarde un peu tant elle révèle les représentations négatives dont nous sommes porteurs, s’agissant des personnes handicapées. Tout s’est passé comme s’il fallait absolument creuser une différence entre une personne handicapée devenue vieille et une personne qui, vieillissant, deviendrait handicapée. L’image de tare, d’anormalité, de folie même, encore liée au handicap dans les années 1980 rendait impensable la confusion des deux populations. Si encore il ne s’était agi que des personnes handicapées physiques, ou sensorielles, soit ! Mais qu’un vieux puisse être traité comme une personne présentant une déficience intellectuelle paraissait inimaginable à la plupart de nos contemporains. Certes, les trajectoires de vie sont pour les uns et les autres notoirement différentes, pour autant, le schéma d’analyse que proposait, à l’époque, la Classification internationale du handicap aurait parfaitement pu rendre compte de la situation des personnes âgées.

			
			
				En effet, cette classification dite aussi « classification de l’OMS », publiée en 1980 par Philippe Wood pour compléter la classification internationale des maladies, distingue, à propos des handicaps, un processus qui peut se décomposer de la manière suivante : une éventuelle « déficience », potentiellement réversible ou réductible, toujours partielle (personne n’est déficient en tout…), évaluable, mesurable, a pour effet d’entraîner une incapacité ; celle-ci présente les mêmes caractéristiques de réversibilité, mesurabilité… ; enfin déficience et incapacité se conjuguent aux effets d’un environnement plus ou moins favorable pour constituer un « désavantage » qui, pour une part au moins, peut être compensé [8] .

			
			
				On le voit, par conséquent il n’était évidemment pas besoin d’aller chercher autre chose pour rendre compte de la situation des personnes qui, avançant en âge, rencontraient des problèmes d’adaptation à leur environnement ou d’inadaptation de cet environnement. Depuis 1980, on disposait d’outils tout à fait pertinents [9] .

			
			
				Le recours à cette notion de dépendance a donc, à nos yeux, rempli deux fonctions : il s’est agi d’abord de distinguer entre le « handicap noble », celui des vieux – il serait appelé « dépendance » – et le moins noble, on continuerait à le nommer « handicap ». Et puis, deuxième fonction : « L’utilisation du terme dépendance a des effets notoirement pervers [cette utilisation] a empêché de créer une dynamique de rapprochement entre le monde du handicap adulte et celui du handicap âgé [10] . » Il faut dire que ce rapprochement aurait eu pour effet de rendre visible la faiblesse des financements de l’action médicosociale en direction des personnes âgées en comparaison des moyens (loin d’être luxueux pourtant) alloués à l’accompagnement et aux soins des personnes handicapées… On sait, en particulier, la faiblesse des « ratios d’encadrement » dans les établissements d’hébergement pour personnes âgées dépendantes (EHPAD).

			
			
				On discute encore aujourd’hui, au cœur du « débat sur la réforme du financement de la dépendance », de l’absurdité de ce que l’on nomme « la barrière des 60 ans » et qui fait qu’avant 60 ans le même accident de la vie engendre une personne handicapée alors qu’après 60 ans il institue une personne dépendante. Les conséquences financières ne seront évidemment pas les mêmes.

			
			
				Enfin, lorsque aujourd’hui on évoque la belle idée de « convergence PA, PH », c’est-à-dire convergence personnes âgées, personnes handicapées, ce n’est évidemment que de convergence tarifaire qu’il s’agit, et l’on a vite compris que l’enjeu est bien de contrôler et de maîtriser les dépenses, quitte à les réduire dans les secteurs où elles sont un peu plus favorables ou jugées un peu moins utiles…

			
			
				Nous voici donc « embarqués » dans cette aventure de la dépendance, aventure qui ne cesse, aujourd’hui encore, de poser des problèmes multiples.

			
		


		
			Évaluer la dépendance…

			
				
					« L’utilisation du terme dépendance a des effets notoirement pervers […].La dépendance est devenue un attribut purement négatif [11] . »

					Paulette Guinchard-Kunstler

				

			
			
				La situation n’est donc pas historiquement justifiée, même si elle s’explique, et elle se complique encore dès l’instant où l’on voudra, sans doute armé de bonnes intentions, évaluer la dépendance. On utilisera pour ce faire, c’est depuis longtemps de notoriété publique, la grille AGGIR [12] (Autonomie gérontologique groupes iso-ressources). Une première question s’impose : quel sens peut avoir, dans la formule AGGIR, l’utilisation du mot gérontologique pour qualifier l’autonomie ? On comprend alors que l’on désigne l’autonomie de vieilles personnes, soit ! Mais parlerait-on d’autonomie pédiatrique ou pédagogique pour désigner celle que l’enfant est en train d’acquérir ? Non bien sûr ; l’autonomie n’est pas plus gérontologique que pédiatrique…

			
			
				Partout, dès lors, une formidable confusion va se développer entre deux notions : la dépendance et la perte d’autonomie, puisque pour mesurer, « évaluer la dépendance », on va utiliser une grille qui entend, justement, évaluer l’autonomie. Cette confusion qui perdure aujourd’hui, évidemment, aura des effets tout à fait catastrophiques. La notion « d’autonomie gérontologique », bien que pour le moins discutable, sera donc finalement retenue et s’imposera au point d’entrer dans le langage courant : les vieux ne sont plus « invalides », ils sont « dépendants »…

			
			
				Nous disposons donc d’un outil de classement qui permet, à partir d’une série de critères normalisés, de coder les réponses pour chaque personne concernée et de la classer dans un groupe (GIR [13]) parmi six qui vont du moins dépendant (groupe 6) au plus dépendant (groupe 1). Ce classement permettra ensuite de définir un projet de « prise en charge », de soins ou d’accompagnement, et d’accorder une aide financière proportionnelle à la dépendance reconnue. La même grille sur tout le territoire, voilà qui vise une justice sociale et une égalité d’accès aux soins et aux services, tant mieux !

			
			
				On comprend alors que cette grille puisse servir à l’évaluation de l’allocation personnalisée d’autonomie, qui sera accordée (APA) que la personne soit à domicile ou accueillie en EHPAD (établissement d’hébergement pour personnes âgées dépendantes – dépendantes évidemment). On ne va plus en maison de retraite mais en EHPAD, normal… D’autant que, dans cet EHPAD, la logique AGGIR va s’imposer pour tous les « pensionnaires », rebaptisés « résidents », dont chacun fera l’objet de cette évaluation AGGIR.

			
			
				Cela permettra de calculer, fleuron de la technologie administrative, comptable et gestionnaire, un GMP (GIR moyen pondéré) qui est censé donner une indication sur le niveau de dépendance moyenne des résidents. Dépendance moyenne, quasi virtuelle au nom de laquelle on ne manquera pas d’évaluer les besoins en personnels, et par conséquent en financement, et ainsi de suite.

			
			
				Bien sûr, il fallait inventer un système permettant de réguler et de traiter les problèmes. Or en recourant pour évaluer la dépendance à une grille d’évaluation de la perte d’autonomie, on fait de la dépendance, certes involontairement sans doute, le contraire de l’autonomie. Pourtant je peux demain être évidemment autonome et parfaitement dépendant… Encore faut-il dire d’ailleurs de qui ou de quoi je dépends. Il n’est pas équivalent, en effet, de dépendre d’une personne ou d’une machine, d’un membre de sa famille ou d’un professionnel, d’une épouse ou d’une fille, d’un fils, d’un service ou d’une personne salariée…

			
			
				Mais surtout, s’il est vrai que je peux être à la fois dépendant de mon environnement pour les actes de la vie quotidienne et autonome dans mes prises de décision pour moi-même, le risque est grand de devoir renoncer à mon autonomie au motif de me faire aider sur le registre de la dépendance. La confusion couramment faite et entretenue entre autonomie et indépendance conduit à oublier que l’autonomie est d’abord la capacité à décider pour soi-même, et non la capacité à se déplacer. Le pouvoir contraignant des institutions et services est tel qu’il se pourrait bien que pour « prendre en charge ma dépendance », comme il convient de dire désormais, vous me priviez de mon autonomie, pour des raisons multiples : manque de moyens, manque de travail théorique, manque de formation d’un personnel de bonne volonté mais insuffisant, entre autres.

			
			
				Les exemples ici pourraient être nombreux : ne décidez pas d’aller au restaurant, au cinéma ou à l’opéra le soir à 20 heures si vous avez besoin d’une aide au coucher… Il y a longtemps que vous avez été mis au lit et de toute façon, quand à 23 heures vous voudrez vous coucher, le service, qui pourtant vous accompagne, aura déjà été suspendu jusqu’au lendemain… D’ailleurs, pourquoi une personne âgée dépendante prétendrait-elle aller au cinéma, au théâtre ou à l’opéra puisqu’elle est dépendante ? Et la voici, de fait, bel et bien spoliée de son autonomie. On imagine évidemment que la situation n’est pas fondamentalement différente à domicile et en établissement… Les mêmes causes y produisent évidemment les mêmes effets.

			
		


		
			« Financer la dépendance » ?

			
				
					« La grande chose de la démocratie, c’est la solidarité [14] . »

					Victor Hugo

				

			
			
				Même si l’on a déjà essayé d’épingler l’absurdité de la formule « financer la dépendance », nous la reprenons ici volontiers parce que c’est bien en ces termes que s’était ouvert, sous la présidence de N. Sarkozy, une sorte de vrai faux débat maintes fois repoussé et cependant toujours entretenu, à mi-mots. Alors de grand-messes médiatisées en réunions d’experts, on « fait avancer le débat sur la dépendance » pour « aboutir » avant les élections (et finalement après) « en fonction du calendrier », en « reportant compte tenu des enjeux »… Les « éléments de langage » convoqués par les politiques, les médias, et même par les experts parfois, sont merveilleux.

			
			
				Deux sources de financement s’opposent profondément : le financement de type assurantiel et le financement par la solidarité nationale. On nous a prévenus dès le départ : il y aura une part de financement assurantiel… Ceux qui voient une opposition dans ces deux modes de financement se trompent ; ils sont complémentaires… D’ailleurs, le langage encore une fois parle plus vite que ceux qui l’utilisent : il s’agit de financer le « risque dépendance ». Financer un risque, voilà bien du langage assurantiel… Si l’on veut orienter le débat vers une réponse en termes de solidarité, il convient évidemment de bien noter que ce risque est « le cinquième [15]  », c’est-à-dire qu’il fait partie intégrante de la nécessaire Sécurité sociale des Français quel que soit leur âge.

			
			
				Cinquième risque donc, et deux modes de financement possibles. L’assurance, qu’elle soit proposée par les banques ou par les compagnies d’assurance, on en connaît le principe qui consiste à verser à un assureur ou à un banquier une « cotisation » qu’il fait « travailler » et grâce à laquelle, le moment venu, s’il vient, l’assureur vous versera une certaine somme d’argent, en bloc ou par échéances, pour couvrir les dépenses ou une partie des dépenses liées au « risque » ainsi couvert. Cette « assurance dépendance » sera évidemment plus alléchante si on la renomme « assurance autonomie »… Il faut optimiser, il faut positiver pour vendre… Prenez une assurance dépendance pour préserver votre autonomie… Et faites-le donc le plus tôt possible, ainsi le risque sera couvert plus tôt, plus vite et de meilleure manière. Achetez-vous une couverture, payez tout de suite et vous serez livré quand vous en aurez besoin.

			
			
				Second mode de financement : la solidarité nationale. Il faut prendre le temps d’en dire quelques mots sous peine de faire comme si cette notion était évidente. Au fronton de la République sont inscrites les trois valeurs fondatrices de la démocratie : Liberté, Égalité, Fraternité. Pour que ces valeurs puissent être vécues par tous les concitoyens, il faut qu’elles se déclinent en quelques principes qui en garantissent la mise en œuvre. La solidarité intervient exactement à cet endroit : la fraternité républicaine n’attend pas que nous soyons charitables les uns envers les autres (elle ne l’interdit pas mais ne le demande pas comme pourrait le faire un État religieux) elle réclame que nous soyons solidaires… Être solidaire, c’est alors un double processus qui consiste à reconnaître pour soi deux choses : un lien et une dette.

			
			
				Se reconnaître un lien : se vouloir liés, reliés, parce que nous partageons le même idéal républicain et que nous affirmons l’égalité et la fraternité. Vouloir se lier aux autres quels que soient leur âge, leur condition sociale, simplement parce qu’ils sont nos frères en humanité, nos frères, en référence à la fraternité républicaine. Se savoir relié, et évidemment aussi à ceux avec qui, pour un peu, personne ne viendrait se relier : les plus pauvres, les plus isolés, les plus défavorisés, handicapés, étrangers, vieux, malades… Se déclarer solidaire des riches ne présenterait évidemment guère de difficultés.

			
			
				Se reconnaître une dette : une dette dont nous acceptons de répondre personnellement et ensemble, alors que nous n’avons pas conscience de l’avoir contractée. C’est bien le principe même de la Sécurité sociale telle qu’elle a été fondée au sortir de la guerre. Avec une sorte de principe corollaire : chacun contribue selon ses moyens et chacun reçoit selon ses besoins.

			
			
				Se savoir relié et se reconnaître une dette… Seule cette démarche peut permettre alors aux plus démunis d’accéder aux prestations et services auxquels, le moment venu, ils doivent pouvoir accéder. Et il semble alors essentiel que ce modèle s’applique à tous. Non pas l’assurance pour les uns et la solidarité pour les autres, parce que cette répartition-là signerait évidemment l’échec d’une réponse solidaire. Par définition la solidarité a besoin de chacun pour pouvoir s’étendre à tous.

			
			
				Alors, faudra-t-il recourir à un système mixte entre une part d’assurance et une part de solidarité ? Peut-être mais, on l’aura compris, le moins possible… Pourquoi ? Parce que pour financer une assurance pour soi-même il faut en avoir les moyens… C’est aussi basique et brutal que cela. Dans le système assurantiel, je paye pour moi-même. Dans le système solidaire, je contribue pour ceux qui auront besoin demain : moi, peut-être, mais ce n’est pas certain… Ceci est fondamental, c’est comme cela que fonctionne actuellement notre système de retraite dit « par répartition », et le monde entier nous l’envie au moment où, pour un peu, nous serions tentés de le laisser s’effondrer au profit du chacun pour soi…

			
			
				Seule une construction solidaire vaste, sérieuse et engageante, en effet, permettra de répondre aux situations des moins favorisés de nos concitoyens, et ils sont nombreux. En France aujourd’hui, une femme retraitée sur deux, vivant seule, est au seuil de pauvreté [16]  ou en dessous… Comment pourrions-nous imaginer que ces femmes (les hommes ne sont pas dans des situations tellement plus enviables) puissent s’imposer des cotisations à un système assurantiel supplémentaire ? Comment ignorer le fait que les difficultés économiques dans lesquelles nos pays sont durablement installés pèsent d’abord sur les plus démunis ?

			
			
				Le discours sur la dépendance, sa terminologie, le pseudo-débat sur cette problématique, l’opposition entretenue entre dépendance et perte d’autonomie, tout cela a pour effet, et sans doute pour but, de rendre confuse la réflexion sur ces questions et de mettre en lambeaux la solidarité. Bien sûr, la dépendance pose des problèmes difficiles à porter et les réponses doivent trouver des modes de financement. Mais la volonté de réduction des dépenses est largement embusquée derrière ce semblant de débat. Le recours à la notion d’autonomie aujourd’hui permet de mobiliser chacun sur sa responsabilité à l’égard de soi-même, là où il faudrait en outre l’engager à l’égard des autres…

			
			
				Être solidaire, c’est alors se savoir relié, se reconnaître une dette et se vouloir responsable d’autrui simplement parce que, tous, nous partageons la même humanité. C’est ce message que contient finalement la valeur républicaine de fraternité. À moins qu’un jour on ne la remplace par « individu ». Ce jour-là, nous aurons changé de modèle de société…

			
		


		
			Autonomie ou égonomie ?

			
				
					« Par la manière dont une société se comporte avec les vieillards, elle dévoile sans équivoque la vérité de ses principes et de ses fins [17] . »

					Simone de Beauvoir

				

			
			
				Valoriser ainsi l’autonomie peut cependant paraître critiquable. Le terme contient en lui-même ce « auto » qui renvoie à soi-même et peut, après tout, si l’on n’y prend pas garde, faire le lit d’un individualisme qui deviendrait son corollaire détestable. Il nous faut donc revenir à la question de la définition de l’autonomie. Trop souvent ce terme est défini de manière étriquée et discutable. On rencontre fréquemment une définition s’apparentant à la « faculté de se conduire selon ses propres lois ». Si c’est de cela qu’il s’agit, l’autonomie est évidemment indéfendable. Elle interdit toute régulation sociale, sacralise l’individu et flirte finalement avec une maladie mentale qui prendrait forme de névrose de caractère ou de perversion par exemple, ou de toute-puissance incontrôlable.

			
			
				Bien sûr, cette approche de l’autonomie est insoutenable, même si dans une première lecture étymologique c’est ce qui vient à l’idée et même si c’est bien là le fantasme entretenu par une société ultralibérale. Il semble bien qu’une autre construction de la notion soit possible. En effet l’autonomie, pour un peuple, est bien la faculté qu’il conquiert de se conduire selon ses propres lois, celles qu’il élabore, de façon démocratique. Il y a bien élaboration commune et, par conséquent, régulation sociale.

			
			
				Mais pour une personne, il s’agit alors non pas de fabriquer sa loi mais de faire sienne (auto) la loi (nomos). La faire sienne, l’intégrer, au point de pouvoir s’y conformer librement et par conséquent de s’intégrer soi-même dans un corps social complexe avec des lois, des normes, des usages, une culture…

			
			
				Or l’intégration de la loi, c’est et cela doit rester aussi l’intégration de la dimension collective. Cette intégration-là est lien, elle est dépendance ou plutôt interdépendance de tous les membres du corps social. En d’autres termes, parce que la loi, commune référence, relie l’individu au groupe social, penser l’autonomie ne saurait interdire de penser aussi la solidarité, et l’on peut même affirmer que penser l’autonomie exige de penser ce lien de solidarité sans lequel « je » n’intègre pas la loi et où « je », tout-puissant, devient la loi et tente d’y soumettre autrui. Non plus autonomie mais « égonomie », si l’on peut risquer ce néologisme.

			
			
				Voici donc la personne autonome et reliée. Non pas « dépendante » mais interdépendante, dans un faisceau de dépendances réciproques. C’est cette interdépendance qu’il nous faut mettre au travail parce qu’elle est tout simplement une des caractéristiques de la condition humaine. Il n’y a d’hommes et de femmes qu’interdépendants et autonomes, quels que soient leur âge, leurs conditions de ressources, leurs histoires de vie ou leurs appartenances culturelles. 

			
			
				N’y a-t-il pas pourtant des situations dans lesquelles l’autonomie n’est plus possible ? Des situations dans lesquelles l’altération des facultés mentales rend difficile ou impossible l’exercice de l’autonomie ? Si, sans doute, moins qu’on ne le croit spontanément mais il y en a évidemment, et il ne servirait à rien de faire sur ce sujet de l’angélisme. Certains neurologues, gérontologues ou gériatres parlent alors de perte de l’autonomie décisionnelle. Soit ! On distinguerait une autonomie décisionnelle et une autonomie fonctionnelle, la seconde correspondant à l’indépendance de la personne dans l’exécution des actes de la vie quotidienne et dans différents déplacements.

			
			
				Certaines personnes – on pense forcément aux malades d’Alzheimer, par exemple – ont perdu, ou semblent bien avoir perdu leur capacité à exercer leur autonomie. Il nous revient alors, c’est l’art de « l’accompagnement » et non de la « prise en charge », de chercher l’indice, le plus ténu soit-il, qui nous donne à comprendre leur comportement dans les moments où rien ne semble plus indiquer que ce comportement, précisément, ait du sens ou corresponde à une volonté chez l’auteur de ce comportement. Ce n’est pas parce que le sens de ce comportement nous échappe qu’il est  insensé… À nous de nous mettre au travail, encore et encore… Dans cette démarche, on voit parfois des équipes entières mobilisées aux côtés des proches, des aidants, comme on dit, pour essayer de déterminer la façon dont la personne aurait vraisemblablement réagi, à partir de ce que l’on sait d’elle et de son histoire, dans les circonstances qui, justement, posent problème. C’est exigeant, c’est difficile, c’est une démarche lente et peu expéditive ; elle n’en a que plus de valeur à nos yeux.

			
			
				
					« Elle ne cessait d’aller et venir tout en parlant aux arbres et aux fleurs, émettant continuellement des paroles incohérentes mais pleines d’un sens étrange que personne n’était en mesure de décrypter [18] . »

					Resvani à propos de son épouse

				

			
			
				Au-delà de ces conditions particulières où la maladie vient justement détruire la capacité à décider pour soi-même, remarquons que, par un paradoxe à peine étonnant, nous en arrivons à ne reconnaître la dépendance qu’au moment où, précisément, se brisent les liens d’interdépendance quand survient la maladie, et tout particulièrement quand elle s’accompagne de dégénérescence cognitive. C’est sans doute parce qu’il nous est insupportable de dépendre d’eux que, nous retirant de l’inter, nous brisons ce lien d’interdépendance en les déclarant dépendants…

			
			
				« Démence » et dépendance sont ainsi liées, dans nos représentations, par un lien originel tissé dans le regard dépréciateur porté sur celui qui perd son intégrité mentale ou physique, surtout si cette perte d’intégrité peut être imputée à la vieillesse qui, elle-même, fait l’objet de cette dépréciation. Ce regard est une construction sociale, dans une société où en tout point il convient d’être autonome et de le faire savoir. Dans cette société de l’utilité, malheur à celui dont la vulnérabilité fait apparaître qu’il dépend d’un environnement qui n’a pas envie de cette interdépendance.

			
			
				Il se pourrait alors que la dépendance devienne une véritable problématique identitaire.

			
		


		
			Dépendance et identité

			
				
					« Ces gens dont l’âme et la chair sont blessées ont une grandeur que n’auront jamais ceux qui portent leur vie en triomphe [19] . »

					Christian Bobin

				

			
			
				La dégénérescence cognitive, la maladie, le handicap, la dépendance, ont en commun de produire sur la personne (en tout cas aussi longtemps qu’elle a la conscience, même partielle, des choses) des effets de détérioration identitaire. « Mon identité, c’est l’image que j’ai de moi, forgée dans le rapport aux autres, parce que j’ai par la suite à répondre à leur attente [20] . »

			
			
				Cette remarquable définition de l’identité que nous proposait Pierre Sansot présente une qualité essentielle : elle fait glisser le questionnement identitaire de la question « Qui suis-je ? », nécessaire question évidemment, vers une autre plus complexe : « Toi qui me regardes, qu’attends-tu de moi ? » La véritable question identitaire tient sans doute dans cette interrogation : qu’attendons-nous les uns des autres ? De celui qui vieillit, de celui qui souffre d’une déficience ? Du pauvre, de l’étranger ?
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