

[image: img]




Sommaire


Introduction : drames humains, enjeux politiques


1. Des drames privés ?


Qui sont les personnes handicapées et dépendantes ?


Droits individuels et coûts financiers


Structures familiales et prise en charge de la dépendance


Le mythe de l’abandon des familles


Âge et relations de parenté


2. Des politiques sociales hésitantes


Handicap et soins de long terme


La dépendance, une innovation conceptuelle


Le seuil des 60 ans et la fascination du grand âge


Comment évaluer le degré de dépendance ?


3. Un secteur professionnel à construire


La grande misère des métiers du domicile


Les transactions intimes et leurs risques


Les limites du maintien à domicile


Conclusion : de l’aide familiale à la solidarité nationale


Bibliographie




HANDICAP ET DÉPENDANCE


Drames humains, enjeux politiques




[image: logo]


HANDICAP ET DÉPENDANCE


Drames humains, enjeux politiques


FLORENCE WEBER


[image: logo]




© Éditions Rue d’Ulm/Presses de l’École normale supérieure, 2011


45, rue d’Ulm – 75230 Paris cedex 05


www.presses.ens.fr


ISBN 978-2-7288-3685-7


ISSN 1951-7637




 


Le Cepremap est, depuis le 1er janvier 2005, le CEntre Pour la Recherche EconoMique et ses APplications. Il est placé sous la tutelle du ministère de la Recherche. La mission prévue dans ses statuts est d’assurer une interface entre le monde académique et les décideurs publics et privés.


 


Ses priorités sont définies en collaboration avec ses partenaires institutionnels : la Banque de France, le CNRS, le Centre d’analyse stratégique, la direction générale du Trésor et de la Politique économique, l’École normale supérieure, l’Insee, l’Agence française du développement, le Conseil d’analyse économique, le ministère chargé du Travail (Dares), le ministère chargé de l’Équipement (Drast), le ministère chargé de la Santé (Drees) et la direction de la recherche du ministère de la Recherche.


Les activités du Cepremap sont réparties en cinq programmes scientifiques coordonnés par sa direction : Politique macroéconomique en économie ouverte ; Travail et emploi ; Économie publique et redistribution ; Marchés, firmes et politique de la concurrence ; Commerce international et développement.


Chaque programme est animé par un comité de pilotage constitué de trois chercheurs reconnus. Participent à ces programmes une centaine de chercheurs, cooptés par les animateurs des programmes de recherche, notamment au sein de l’École d’économie de Paris.


La coordination de l’ensemble des programmes est assurée par Philippe Askenazy. Les priorités des programmes sont définies pour deux ans.


L’affichage sur Internet des documents de travail réalisés par les chercheurs dans le cadre de leur collaboration au sein du Cepremap tout comme cette série d’opuscules visent à rendre accessible à tous une question de politique économique.


 


Daniel COHEN


Directeur du Cepremap





EN BREF


Drame privé ou question publique ? De quoi et de qui parle-t-on quand on parle de dépendance ? Le terme, d’origine médicale, désigne l’état des personnes qui ne peuvent pas accomplir sans aide les actes essentiels de la vie quotidienne : handicapés, malades chroniques, vieillards infirmes ou déments. L’histoire des politiques sociales françaises a conduit à restreindre le terme aux personnes de plus de 60 ans, destinataires d’une prestation spécifique depuis 1997. Pourtant, en France comme dans le reste de l’Europe, la dépendance touche principalement celles de plus de 80 ans.


L’objectif de cet opuscule est de contribuer au débat français sur les politiques de compensation du handicap et de la dépendance sur deux points :


• mettre en question la barrière des 60 ans qui sépare aujourd’hui les droits à compensation des personnes handicapées et des personnes dépendantes ;


• proposer une réorganisation des aides professionnelles à domicile et en établissement.


Les personnes handicapées et dépendantes sont aujourd’hui aidées par des membres de leur entourage et par des professionnels, à leur domicile ou dans des institutions spécialisées. En France, le financement de l’aide professionnelle provient de plusieurs sources : outre l’assurance maladie et des prestations différentes selon que les personnes concernées ont plus ou moins de 60 ans, sont mis à contribution les revenus et le patrimoine des personnes elles-mêmes et, le cas échéant, une aide financière de leur famille, mais aussi l’assurance privée et, beaucoup plus rarement, l’employeur. Lorsqu’elles vivent à domicile, les personnes âgées dépendantes et plus encore les personnes handicapées dépendent très largement de l’aide fournie gratuitement par des membres de leur famille, conjoint, enfants, père et mère.


La réforme de la dépendance, promesse électorale depuis trois campagnes présidentielles, devrait donner une base cohérente et une meilleure efficacité aux politiques de compensation du handicap. En effet, les politiques actuelles n’allègent pas toujours le poids que représente le handicap d’un individu pour lui-même, pour ses proches et pour les professionnels qui s’occupent de lui. Les conditions de travail de nombreux professionnels du handicap et de la dépendance ne sont pas satisfaisantes, non plus que la reconnaissance de leurs compétences. Le respect des droits individuels des personnes handicapées et dépendantes n’est pas toujours assuré. Les coûts financiers liés à la vie quotidienne ne sont pas compensés de façon équitable.


Au-delà des débats sur le financement de la protection sociale, ce petit livre plaide pour une réforme des politiques de compensation et pour une réorganisation des deux secteurs médical et médico-social à domicile et en institution, sans toucher aux deux politiques spécifiques pour les jeunes handicapés (l’école) et pour les handicapés adultes (l’emploi). Il met l’accent sur les enjeux humains de la réforme attendue en tentant de faire entendre les points de vue des personnes handicapées elles-mêmes, de leurs familles et des professionnels concernés.


 


Florence Weber, sociologue et anthropologue, professeur à l’École normale supérieure où elle dirige le département de Sciences sociales, chercheur au Centre Maurice-Halbwachs, travaille depuis 2000 sur la prise en charge de la dépendance au sein de l’équipe pluridisciplinaire MEDIPS (modélisation de l’économie domestique et incidences des politiques sociales). Elle a notamment codirigé avec S. Gojard et A. Gramain l’ouvrage collectif Charges de famille. Parenté et dépendance dans la France contemporaine (La Découverte, 2003) et publié une introduction à l’Essai sur le don de Marcel Mauss (PUF, 2007).






Je remercie Agnès Gramain avec laquelle je travaille au sein de l’équipe MEDIPS depuis 2000. C’est elle qui a orienté vers les populations âgées dépendantes mes travaux sur le déplacement des frontières de l’économie domestique. C’est elle aussi qui m’a donné accès aux données démographiques et économiques concernant le grand âge.


F. W.


Introduction : drames humains, enjeux politiques


En France, le débat sur la dépendance s’est focalisé sur les seules personnes âgées dépendantes, et plus précisément sur la question du financement des aides rémunérées. La question clé semblait être : combien cela va-t-il coûter ? Rappelons les ordres de grandeur. En 2009, les comptes de la protection sociale en France représentent 624 milliards d’euros, dont 272 milliards pour les retraites, 169 milliards pour les soins de santé et 5 milliards pour l’Allocation personnalisée à l’autonomie (APA). Si l’on inclut dans les sommes consacrées à la dépendance les dépenses de santé spécifiques des personnes dépendantes et les exonérations dont elles font l’objet, le total est de 21,6 milliards. L’enjeu financier de la dépendance représente donc aujourd’hui moins de 3 % des comptes de la protection sociale.


Pourquoi, dès lors, un tel affolement politico-médiatique sur la dépendance et sur son coût ? Sans entrer dans le débat technique sur le financement, nous tâcherons d’éclairer ici le basculement majeur qui se joue sous nos yeux : l’entrée de certains drames privés dans le débat public, la transformation d’un problème domestique en question politique.


Les enjeux humains de ce basculement sont immenses. Ils touchent les personnes dépendantes elles-mêmes, qui questionnent les frontières de l’humain : faut-il les aider à survivre ou les aider à mourir ? Ils touchent leurs familles : faut-il obliger les proches à s’occuper d’elles, au nom du lien familial, au risque de leur propre santé ? Ils touchent les professionnels qui les aident à survivre : pourquoi sont-ils si mal rémunérés ? Pourquoi leurs conditions de travail sont-elles si mauvaises ? C’est le fondement même de l’État-providence qui est en jeu : le modèle social français repose sur une combinaison spécifique entre solidarité nationale, solidarité familiale et solidarité professionnelle. L’aide aux personnes dépendantes relève-t-elle des obligations familiales ou de la solidarité nationale ? Pourquoi le monde du travail, entreprises et syndicats, est-il resté à l’écart du débat ?


Les mots eux-mêmes font défaut. Faut-il parler de personnes dépendantes, handicapées, fragiles, diminuées ? Comment désigner l’ensemble des interventions, rémunérées ou non, sans lesquelles leur vie quotidienne serait impossible ? S’agit-il de soin, d’aide, de soutien ? Comment nommer les aidants ?


Le terme de dépendance, d’origine médicale, désigne l’état des personnes qui ne peuvent pas accomplir sans aide les actes essentiels de la vie quotidienne : handicapés, malades chroniques, vieillards infirmes ou déments. L’histoire des politiques sociales françaises a conduit à restreindre le terme aux personnes de plus de 60 ans, destinataires d’une prestation spécifique depuis 1997. Pour des raisons démographiques, le débat sur la dépendance est resté largement associé à la question du vieillissement de la population.


Plus généralement, c’est une vision misérabiliste des vieillards qui prévaut aujourd’hui en France, complétée par une vision idéologique de l’aide comme « don pur » et par une morale de la sollicitude et de la bienveillance. On a oublié l’analyse agonistique du don comme humiliation de celui qui reçoit une aide sans pouvoir la rendre, faite par Marcel Mauss en 1924, et connue aujourd’hui dans le monde entier comme « don maussien ». Non, tous les vieillards ne sont pas dépendants ; non, toutes les aides ne sont pas positives. Défaire l’association entre dépendance et vieillissement, mettre en évidence l’ambivalence de l’aide, rendre la parole aux personnes aidées parfois même contre leur gré, voilà la tâche de l’anthropologue, rendue difficile par la tonalité même des débats politiques et médiatiques en cours.


Nous commencerons par décrire les drames privés que représentent le handicap et la dépendance, dans toute leur diversité. Nous insisterons ensuite sur les deux points que nous souhaitons faire émerger dans le débat public en France : remettre en cause la barrière des 60 ans qui sépare aujourd’hui les personnes handicapées et les personnes âgées dépendantes ; améliorer leur prise en charge à domicile et en institution. Nous ne traitons que des politiques de compensation des difficultés quotidiennes, laissant de côté les deux autres grandes politiques du handicap : la scolarité des jeunes handicapés, l’emploi et les revenus de substitution des adultes handicapés.


Rares sont les personnes lourdement handicapées qui réussissent à vivre seules à leur domicile sans aucune aide, ni familiale ni professionnelle. Leur prouesse repose sur une organisation matérielle de la vie quotidienne, efficace et coûteuse : aménagement du logement, de la voiture, robots domestiques. La grande majorité d’entre elles reçoit deux types d’aide : une aide fournie gratuitement par des membres de l’entourage familial ou, plus rarement, par des amis, des bénévoles ou des voisins ; une aide rémunérée, fournie par des professionnels qui interviennent soit au domicile soit en établissement, et payée, selon les cas, par les personnes aidées elles-mêmes, par leurs familles, par l’assurance maladie, par l’impôt.
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