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Introduction

En France autant gu’en Suede, la structure de palation et I'allongement constant de la
durée de vie des personnes agées posent de fagyole & question de leur prise en charge.
L’avancée en age s’accompagne de difficultés aoies pour accomplir les actes essentiels
de la vie quotidienne et confronte progressivenemntpersonnes agées a la dépendance. En
effet, hormis lorsque la dépendance survient alite sl’'un accident, privant brutalement de
son autonomie un individu, c’est souvent bien aganteconnaissance institutionnelle qu’elle
accompagne la vie quotidienne des personnes agkees tamille.

L’entrée en dépendance peut étre considérée comnpeogessusProcessus qui commence
avec I'emergence des premiéres difficultés a assuimdacon autonome la vie quotidienne
et dont la reconnaissance par les instances conipgtet sa prise en charge publique
constitue I'étape ultime. Nous avons ainsi souha&tedier des trajectoiraie prise en charge
de la dépendance depuis les premiers signes de-ctejusqu’a sa reconnaissance
institutionnelle par I'octroi d’une aide publique

L’entrée en dépendance apparait en outre commeaoegsus accompagmpar des aides et
des aidant-e-s relevant des sphéres publiqguesiveiepr Comment cet accompagnement
s’organise-t-il . quels en sont les acteurs ? cominse coordonnent-ils ? Et en quoi ces
accompagnements sont-ils faconnés par les norncéseso: celles qui définissent I'individu

et son autonomie au regard de la citoyenneté,scglieinforment les relations familiales, et
enfin celles qui placent les hommes et les femnaes des espaces différenciés des pratiques
sociales.

Car ce processus d’entrée dans la dépendance meépeuconsidéré d'un point de vue
générique : les personnes agées ne constituanimasoupe social homogéne nous avons
souhaité interroger les différenciations socialesexuées repérables dans les trajectoires
d’entrée en dépendance.

Quant a la comparaison France-Suelie nous intéressait du fait d’'un contraste appareau
regard des recherches existantes - entre des etiffés affichées dans le cadre que
construisent les référentiels de l'action et desxipnités décrites dans les pratiques des
acteurs individuels.

L’enjeu était donc pour nous de comparer les pplés sociales de ces deux pays par le biais
des différents acteurs concernés. Quels sont dencedit les effets de ces politiques sur les
personnes ageées et leur entourage®bserve-t-on des différenciations dans les dtajees
d’entrée en dépendance selon le milieu social stxe ?

Dans une premiere partie on décrira le cadre igter et institutionnel dans lequel
s’inscrivent les trajectoires d’entrée en dépendar@udiées. Une deuxieme partie
s’intéressera a I'organisation et a la structuratie I'aide aux personnes agees dans les pays.
La troisiéeme partie examinera les processus de emiseute et d’organisation de 'aide en en
s’appuyant, en particulier, sur les résultats ddrenenquéte dont on présentera la
méthodologie. Enfin, dans une quatriéme et dernpemntie, on s’attachera a repérer des
différences éventuelles dans les trajectoires tlBergn dépendance selon le milieu social et le
sexe de la personne agée et de ses proches aisabtams le méme temps on essaiera de
situer le role joué par le soutien public pour iégleiou non - ces différences.
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I°partie : Le cadre historique, institutionnel et démographique

1-1 le cadre historique
1-2 le cadre institutionnel
1-3 les personnes agées dans les deux pays : agéngagraphique

Dans quel cadre historique et institutionnel premnglace les trajectoires d’entrée en
dépendance que nous souhaitons étudier ? Commenséen charge des personnes agees
dépendantes a-t-elle historiquement été penséanisgg et mise en ceuvre dans les deux
pays, construisant le paysage actuel ? Quels rerdféls $ informent les politiques
publiques, sachant qu’ils interagissent fortemeptdes attentes des acteurs individuels ?

Questionnant la prise en charge de la dépendarc@atsonnes agées a partir des acteurs
impliqués et de leur coordination dans umix public-privé », la compréhension de ce cadre
apparait primordiale.

I-1 le cadre historique

Le cadre historique francais

En France ce n'est qu'apres la deuxieme guerre rmlendue se dessine une politique
publigue envers les personnes agées. Jusque daasriées 1940 celles ci doivent compter
sur leurs ressources personnelles, I'entraide f@mi(avec I'obligation alimentaire qui lie les
générations), les organisations charitables etnefifissistance publiqgue. L'aide aux
«vieillards infirmes et incurables » est en effgtvue dans le cadre de linstauration
I'assistance publique en 1905 (qui devient « agigate » en 1953).

Avec l'instauration de I'Etat providence — créatide la sécurité sociale, généralisation des
caisses de retraite - apparait une institutionai@is du soutien aux personnes agées. Un
décret du 2 septembre 1954 autorisant les commssiadmission a I'aide sociale (donc
réservée aux pauvres) a donner en nature toutrtie ga I'allocation d’aide sociale, va étre a
I'origine du premier financement pérenne de latatemn d’aide ménagere (Ennuyer, 2006, p.
99). Et a partir de 1956 une allocation complénmientgarantit a chacun-e un minimum de
ressources - un « minimum vieillesse » - quelles spient ses ressources personnelles (pour
les personnes bénéficiant d’une faible voire d’aecpension de retraite). Enfin, a la suite du
rapport Laroque (1962) qui visait a définir uneifjgqple globale de la vieillesse et en
particulier a faciliter le maintien a domicile desrsonnes agées, est créée la profession d’'aide
meénagere tandis qu’une prestation d’aide méenagar@@sonnes agees est mise en place par
la Caisse Nationale d’Assurance Vieillesse desdill@urs Salariés.

Les services d’aide ménagere sont héritiers d'uadition charitable religieuse et se sont
développés, bénévolement, dans les années 1950486 .les premiers services d’aides a
domicile se créent dans le cadre de mouvementdidamyi militant pour la famille cellule de
base de la société. D’abord ciblée sur l'aide aéxes cette aide est ensuite délivrée par des

1 e référentiel d'une politique est constitué dansemble de normes prescriptives qui donnent ns &aun
programme politique en définissant des critereshmEx et des modes de désignation des objectifaill@y]
1994, p. 43)
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aides familiales intervenant aussi bien auprésdelies avec enfants qu’auprés de personnes
agées. Ces aides familiales deviennent des «liesss familiales » en 1949, puis des TISF,
Techniciennes de I'Intervention Sociale et Faneljan 1999 (Ennuyer, 2006, p. 98).

En 1982 la profession d’aide ménagére est recosooeme une profession a part entiére,
distincte de celle de femme de ménage, et une atiowecollective nationale des organismes
d’aide a domicile ou de maintien a domicile voitjteir en 1983. Dans cette convention
collective la profession d’'aide ménagere est défioomme complémentaire des autres
intervenants a domicile : elle a pour mission daawaplir chez les personnes agées un travail
matériel, moral et social contribuant & leur maimta domicile.

Les années 80 sont donc marquées par une volonsérdguration d'une politique de la
vieillesse et de professionnalisation des senacdemicile dans la perspective de favoriser le
maintien au domicile des personnes agées en vigdee leur taux d’hospitalisation.

Au début des années 1990, sont adoptées différerdssres dites de soutien de la demande
de services d’aide aux personnes agees. Déja,&P8v, les personnes agées de 70 et plus
ainsi que les personnes handicapées bénéficiexmrbeations de charges sociales patronales
pour 'emploi d’'une aide a domicile. Et la loi Ayb(1991) institue des réductions d’'impot
pour les particuliers employeurs d’emplois famikaquels que soient leur age et leur état de
dépendance.

bY

Ces mesures fiscales sont destinées a encouragepldi dans le champ des services a
domicile. Cette conception des services a domai@me d’importants gisements d’emploi,
en particulier pour des personnes peu qualifiée&semte des les années 80, se retrouve dans
les différents cheques-service adoptés depuis ler€héque Emploi Service (1993), le Titre
Emploi Service (1996, pour les entreprises) refendn CESU (Chéque Emploi Service
Universel) en 2005 par la Loi Borloo du 26 juill2005 relative au développement des
services a la personne. Ces politiques, qui agsodie objectif de réponse aux nouvelles
demandes sociales insatisfaites a celui d'insed®personnes peu qualifiées, reposent sur le
développement d'une offre principalement asso@att de I'emploi direct (dans le cadre
d’'une relation de gré a gré). Il faudra attendr@6Lpour que I'offre de services aux personnes
Soit ouverte aux entreprises privées agréées.

A la fin des années 1990, la dépendance des pa&sdees se structure veéritablement
comme probléme politique. Un tournant est pris 8871lavec la création d’'une prestation
spécifique qui distingue la dépendance des persoagées de celle des handicapés : la
Prestation Spécifique Dépendance (PSD). L'attrdutie la PSD est cependant suspendue a
des conditions de ressources du meénage et les somensées sont récupérables sur la
succession du bénéficiaire. Ce n’est qu'avec laemis place de I'Allocation Personnalisée
d’Autonomie (APA), en 2002, qu'un systeme de saupeblic et universel apparait : le droit

a cette allocation n’est en effet pas dépendantedsources de la personne agée, méme si son
montant est modulé en fonction de celles-ci ; ®slemmes versées au titre de '’APA ne sont
pas récupérables sur I'héritage de la personne.

Il n'en demeure pas moins qu’on n’'assiste pas aruptire dans la philosophie de l'action
publique puisque autant la PSD que I'APA relevent’dide sociale, poursuivant le modele
assistanciel développé a I'égard de la dépendancdée&riment d’'un modele assurantiel
aujourd’hui en débat autour de la proposition dercun « 5° risque » de la sécurité soliale
Cette nouvelle branche de la sécurité sociale aitéen effet un droit universel a une
« compensation personnalisée pour 'autonomielle des personnes agées comme celle des
handicapés (CNSA, 2007).

2 Aux cotés de la maladie, les accidents du tratdés maladies professionnelles, la famille efdillesse
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Le cadre historique suédois

Le soutien aux personnes agées s'inscrit en Suedhs din cadre historique socio-
economiquement bien différent de ce que nous avor France. L’histoire de la Suede est
marquée en effet, dans la deuxieme moitié du 1&esiet le début du 20°, par une vague
d’émigration considérable liee a la pauvreté anisere. Entre 1850 et 1930, 1,5 million de
personnes soit ¥ de la population suédoise dediémeémigre. Nathalie Morel (2007, p. 161-
162) met en avant le fait que les émigrants appanteaux couches jeunes et en bonne santé,
le soutien familial aux personnes agées perd ssssbae qui «rend caduque I'obligation
mutuelle d’entretien et d’assistance entre parenenfants instaurée par la loi de 1871 ». Le
contexte démographique alourdit le poids des pee®agées : entre 1850 et 1900, la part des
65 ans et plus passe de 4,8% a 8,4% de la popul@i@mmeé & Jonsson, 1994). Enfin
I'exode rural, consécutif a la misére du mondecadg, accentue le déclin du soutien familial
(Antman, 1996)

Au début du 20° siecle, la question de la pauviepersonnes agées fait I'objet d’'un débat
central qui conduit a la conclusion qu’il faut samgetr les familles et les municipalités, tout en
assurant & ces personnes une vie plus tigrassurance vieillesse universelle (concernant
tous les habitants, y compris les femmes), crééOe&a, est vue comme le meilleur moyen de
lutter contre la pauvreté (Edebalk, 1996). Et, 8801 70% des personnes de plus de 70 ans
touchait une pension. Cependant, le montant deparesons étant tres faible, de nombreuses
personnes agées continuent a dépendre de l'aid@digents (Morel, 2007, p. 163).

Dans les années 1940 et 1950 le besoin d’'un sepubiic d'aide a domicile — et pas
seulement d’aides financieéres - aux personnes &gtesouligné par plusieurs commissions
d’enquéte et, en 1957, une proposition de loi aupdlitique envers les personnes agees
décline les principes qui seront au cceur de l'actmblique des décennies suivantes :
lintégrité, les intéréts et les souhaits indivitbudes personnes agées doivent étre au centre de
la politique ; I'aide a domicile doit étre préféréela prise en charge institutionnelle ; les
municipalités doivent fournir ces services d’aideaanicile ; des maisons de retraites doivent
étre disponibles quand le maintien a domicile ndss possible (Morel, 2007, p.169-173)

Les années 1950-70 voient se développer les serdiegde a domicile. L'aide a domicile
s'était développée des les années 1920, mais, corameFrance, en provenance
d’organisations charitables et destinée plutba@é aux meres. Cette préoccupation s’élargit
ensuite aux personnes agées mais la part de seséieteur dans le soutien a ces personnes
devient trés vite minoritaire : au début des anrE¥0, 7% seulement des travailleurs de
I'aide a domicile étaient employés par ces orgdioisa (Antman, 1996). L'aide a domicile
commence a étre considéré comme un droit pour ohatua relation avec la loi sur les
pauvres est supprimée. La loi sur les pauvres 86 @6 retient plus le devoir pour les enfants
de subvenir aux besoins de leurs parents et mavamt la relation entre I'individu et I'Etat
(id). Ce n’est cependant qu'en 1978 que toute eéfi a une telle obligation entre parents et
enfants a disparu du code civil.

C'est a la suite d'un enquéte publique sur le soutk actif » aux personnes agées et
handicapées qu'une premiére allocation de [I'Etatmp#tant aux personnes agees de
bénéficier d'une aide a domicile est créée en 1868lepuis cette date, I'aide aux personnes
agees est intégrée dans l'acte sur les servicegusoSocial Service At ce qui implique
gue la loi s’applique a toutes les municipalitéatfAan, 1996)

%l faut rappeler que, dans le cadre des loisesiphuvres, les bénéficiaires perdaient leurssicditques et les
aides recues étaient récupérables sur la succession
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Cette aide est alors et jusque dans les annéegg8figée sur un mode que Marta Szebehely
(1995) qualifie de traditionnel : leare managedécide du volume d’aide a apporter et la/le
méme aide a domicile vient les méme jours aux méneeses dispenser cette aide a la
personne. Ce qu’il y a a faire est décidé entpetaonne agée et I'aide a domicile.

Toutefois, cette période est marquée par des dliffis de recrutement et il est décidé de faire
appel aux réserves gue constituent les meres au fansi jusque dans les années 1980, les
aides a domicile étaient le plus souvent des femawefoyer, entre 40 et 60 ans, n'ayant
aucune formation spécifique. L'aide apportée eétmiganisée de facon souple, non
bureaucratique, s’adaptant aux besoins de la peesagees.

C’est a partir des années 1960 que la politiquemsnies personnes agées prend un véritable
essor avec deux commissions - et rapports d’engquibouchant sur une loi (1964)
consacree a cette question. Cette loi vise a dgpetdes services d’aides a domicile pour les
personnes agées, a réduire les inégalités teatiéisren accordant des subventions « fléchées »
aux municipalités et a améliorer les conditionsrdeail des aides a domicile pour favoriser le
recrutement, (Morel, p. 177-178).

Dans les années 1970, des efforts sont faits padegsionnaliser les aides a domicile : elle
sont regroupées par zones sous la direction d’nretlant et sont désormais recrutées avec
un contrat de travail (au lieu d'étre payées auikg incluant un droit a la formation
professionnelle (Morel, 2007, p.181).

Dans ces années-la on constate ainsi un développewasidérable de I'aide aux personnes
agées : entre 1966 et 1978, le nombre de pers@uytes recevant de l'aide a domicile fait
plus que tripler et le nombre de personnes enutisin double presque (Morel, 2007, p. 182

+ graphiques p. 184). Les services de transport lesuypersonnes agées et/ou handicapées se
développe aussi rapidement et des 1980 toutesdeiipalités offraient un tel service (idem,
p.181).

Le développement du soutien public aux personnéesagpint a I'augmentation de leur
nombre conduit a repenser I'organisation et lantéman des compétences les concernant. Il
apparait indispensable de maitriser les dépenselcates qui incombent aux comtés :
l'insuffisance de places en résidences spécialisffestes par les municipalités oblige en
effet & maintenir des personnes agees a I'’hopitatis longues périodes, parfois des années.
La réforme Adel qui entre en vigueur en 1992 traresfla responsabilité des soins non
meédicaux des comtés vers les municipalités (tratésn de base, soins aux personnes,
rééducation) ; et si les premiers restent en tegesponsables de I'aide médicale a domicile,
environ la moitié des municipalités passe un acemet les comtés pour s’en occuper. Les
municipalités créent des postes d’ «infirmieredicees spécialisées » pour surveiller les
soins a domicile. Enfin de nombreuses maisons raksiies et centres de soins de longue
durée ainsi que des centres de soins de jour etmadésons d’habitation collectives sont
transférés des comtés aux municipalités.

Cette réforme va entrainer une réduction sensilgel'ldbspitalisation en gériatrie et,
parallelement, une intensification et médicaligattes soins a domicile. « Les années 1990
vont ainsi étre marquées par un plus grand ratimené de I'offre et un recentrage sur les
personnes les plus fréles et dépendantes » (Morég9).

Dans les années 1990, la conjugaisons de deux emamgs vont peser lourdement sur les
collectivités locales. D’'un c6té, la loi de décahsation de 1993 va laisser un plus grande
liberté aux municipalités dans la gestion des difiées activité qui leur incombent : les
subventions de I'Etat ne sont plus accordées ectitonde postes de dépenses spécifiques
mais deviennent forfaitaires. Il n'y a plus de Hbeteétatique sur l'usage des crédits.
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Parallélement, les municipalités sont désormaiwdilde fixer les modalités et les taux de
participation des usagers des différents servielbgs peuvent aussi « acheter » des services
et des soins a des prestataires spécialisés, elaaslle d’appels d'offre. D’'un autre c6té, les
années 1990 voient se développer une crise éconeromnsidérable avec une explosion des
taux de chdmage qui de 1 & 2% dans les annéespk@d@ a 8%et plus dans les années
1990. Or ce sont les municipalités qui sont engale I'assistance sociale : elles ont donc a
faire face a une baisse de leurs recettes (dddaithbmage ) et a un alourdissement de leurs
charges d’assistance. Dans ce contexte et damaslie de la loi de décentralisation, elles vont
devoir —en période de crise de leurs finances #rarltlans leurs dépenses entre I'assistance,
le soutien aux personnes agées, l'accueil des gewardants (qui se développe trés
fortement)....entre autres.

Les contraintes budgétaires pesant sur les mutitépdes amenent d'une part a essayer de
restreindre leurs dépenses : pour l'aide aux peem@dgées cela se manifeste en particulier
par des interprétations restrictives de la loi iemtant I'aide pour les taches domestiques

lorsque «le demandeur a les moyens financiers poganiser lui méme ces services »

(Morel, 2007, p. 212). Ces interprétations et ¢éragnts difféerenciés selon les municipalités

ameénent a des disparités et inégalités importamésrmes de prix et d’acces.

En 1998, un plan national d’action pour l'aide apegrsonnes agées est adopté par le
Parlement qui rappelle la vocation égalitaire avensaliste du systéme (chacun doit y avoir
acces en fonction de ses besoins, indépendammetindevenu) ainsi que son financement
public, par I'impdt. Ce plan met aussi en place waglementation plus contraignante
concernant la qualité des services et du persohnetroduit aussi, pour la premiére fois, le
devoir, pour les municipalités, de soutenir lesches qui s’occupent d’'une personne agée ou
handicapée. Enfin, ce plan prévoit l'attribution debventions spécifiques de I'Etat aux
municipalités pour le développement de leur palids d’aide aux personnes agées et la
construction ou I'adaptation d’habitations pour pessonnes.

Mais les disparités territoriales ne diminuant guéa nouvelle loi sur les services sociaux qui
entre en vigueur en 2002 introduit de nouvellepakgions. Rappelant tout d’abord que les
ressources financieres ne doivent pas étre priserapte pour I'évaluation et I'attribution de
l'aide, elle laisse aux municipalités la liberté décider sur quelle base calculer la
participation des personnes. Mais cette loi garamtiminimum qui doit rester a la personne
une fois les frais de participation aux serviceaid€ et de soins ainsi que les frais de
logement déduits.

Une enquéte menée six mois apres l'entrée en wvigdeucette loi a montré que le
pourcentage de bénéficiaires de l'aide a domicd&alément exempts de contribution
financiére a considérablement augmenté passamd%eeh 2005 a 30% en 2006. Cette loi a
aussi entrainé une baisse des tarifs pour 'aidendicile et pour la prise en charge dans les
maisons spécialisées dans la plupart des munigpdMorel, p. 222).

« Ainsi a partir de 1998 on assiste a un réinvestient par I'Etat par le biais de subventions
flechées et a une certaine re-centralisation deoléique envers les personnes agéees » (id).
Cependant il ne s’agit pas d’'un retour au moderamnbéde décentralisation budgétaire car ces
subventions sont limitées dans le temps.

* sans compter toutes les personnes insérées danmeeires « actives » de traitement du chémagenafimn
etc...
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[-2 Le cadre institutionnel

Le cadre institutionnel actuel en France
Le soutien aux personnes agées : une responsahiigagee

Rappelons tout d’abord que si, avec 'APA, apparaisystéme de soutien public et universel
celui ci n'est pas encore complétement individéalige référentiel de « défamilialisation » -
terme qui se réféere au transfert des charges dwestamue de la famille vers la collectivité
(Cf. Lister, 1990) - de l'individu n’est pas aussiancé en France qu’en Suéde. Il existe en
effet en France des obligations de solidarité enteambres d’'une méme famille selon un
systeme complexe qui lie les conjoints et une @alés « alliés », et aussi les générations, les
parents et les enfants, les petits enfants etréeslg parents

Le soutien aux personnes agees est ainsi partagglarfiamille, les caisses de retraite et le
secteur de I'économie sociale - avec les mutuelilesi que le monde associatif - et enfin les
acteurs publics. L'action publiqgue se manifesteanmohent a travers les régimes d’assurances
sociales (retraites et aussi bien s(r, assurantzdimat systeme de soins), les aides fiscales
et financieres destinées spécifiquement ou nonpagugonnes agees et par l'instauration de
congeés inscrits dans le code du travail cémgé de « soutien familial » pour prendre soin
d’'un parent dépendant (trois mois renouvelables deatimite d'un an pour 'ensemble de la
carriere professionnelles ; il n'est pas rémunémdsnie salarié conserve ses droits a la
protection sociale et acquiert des droits a laitetrau titre de I'assurance vieillesse du parent
au foyer) ; et le congé de «solidarité familialpour prendre soin d'un ascendant, un
descendant ou d’'une personne partageant son dereitifin de vie (3 mois renouvelables
une fois). L'acteur public se manifeste aussi aers les collectivités locales ce que nous
verrons ci-dessous.

Jusqu’au milieu des années 90, les services daidmicile sont donc principalement
fournis par des organisations publiques ou asseegtcelles-ci étant regroupées en grandes
fédérations. L'ouverture aux entreprises privéegamée en 1996, sera ensuite encouragée
par la Loi Borloo, de 2005.

La décentralisation de I'action publique

Depuis 1953, l'aide sociale est surtout réguléenimeau départemental et dans les lois de
décentralisation de 1983, le département se vibagér I'essentiel de la prise en charge en
matiere d’aide sociale et en particulier celle pesonnes agées (Nogues, 2003, p.134).

Jusqu’en 2005, il revenait au président du corggaikral de délivrer aux organismes exercant
leur activité de services a domicile en mode ptastaune « autorisation » prévue au code de
I'action sociale et des familles. Depuis la Loi 2yanvier 2002 de rénovation de I'action
sociale et médico-sociale, les services daide @icile sont en effet soumis a la
réglementation relative aux établissements soc&uxédico-sociaux et sont donc autorisés
par les Conseils généraux pour fournir des seruviiges le cadre de I'’APA. Depuis la loi
Borloo de juillet 2005, la Préfecture est habiliggédélivrer, aprés avis du Conseil général, un
agrément « qualité » valable cing ans, obligatpoer les associations et entreprises délivrant
des services a des publics «vulnérables » : peesordgées, personnes dépendantes et

® Weber F. , 2006 : « le code civil prévoit un syseede solidarité familiale complexe qui reposetgais types
d’'obligation. Ce sont, en commencant par la plusde : les devoirs et obligations réciproques iskumariage,
I'obligation d’entretien unilatéral des parents &igis des enfants, les obligations alimentairegpréques entre
ascendants et descendants (parents et enfantdsgrarents et petits enfants) ainsi qu’entre umngepdes alliés
(parents des conjoints et conjoints des enfants).
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enfantS. Un cahier des charges est associé a I'obtentorced agrément (arrété du 24
novembre 2005). Ce faisant, la Loi Borloo introdwit droit d’option, puisque les organismes
ont maintenant le choix entre les deux procédlimsgprisation ou I'agrément qualité.

Signalons également que la Loi Borloo, avec le fppement du Chéque emploi-service
universel (CESU), a fortement encouragé I'emplogdea gré qui, lui, n’est soumis a aucune
de ces deux procédures (contrairement par exemipie autre forme d’emploi de gré a gré
dans lecare: les assistantes maternelles). Ce développemasdifrde I'emploi de gré a gré
souleve d’'importants risques en termes de profesaisation des services d’aide a domicile
et de contrbéle de la qualité, tant des servicesd@seemplois. Dans le cas d’une relation de
gré a gre, les particuliers sont employeurs destagnne et doivent donc respecter le code du
travail, repris dans la convention collective durtigalier-employeur. Or, force est de
constater que la plupart des utilisateurs du CESWdamt pas suffisamment informés de leurs
obligations. Par exemple, ils ne prévoient pas @@gde d’essai, ni de dates de congés et ne
versent pas d’indemnité de licenciement en cageatiimption du service, ce qui engendre de
nombreux conflits aux prud’hommes (Le Monde du&ivjer 2007).

Parallelement, les collectivités locales agissemssi dans le domaine du soutien aux
personnes agées avec les Centres Communaux d’/Adiciale.

D’une approche médicale a une approche médico-slecie I'aide

L'approche francaise de l'aide aux personnes agess d’abord meédicale, évoluant

progressivement vers une affirmation du social dane approche meédico-sociale. En

particulier parce que, apres 1945, le réle curdéf I'hdpital s’affirme, les hospices se

spécialisant dans I'accuelil aux vieillards. Lespioss étaient en effet des établissements qui,
traditionnellement, recueillaient autant les masadgie les pauvres, les chdmeurs et les
mendiants. Parallelement il s’agit d’entériner tairhant affirmé par le rapport Laroque

(1962) se pronongant contre la relégation des paeso agées et pour leur maintien a
domicile.

La premiére aide spécifigue aux personnes agéakocation mensuelle créée en 1953 - est
officiellement reliées a I'état médical des demamde « les origines de I'aide a domicile sont
donc strictement médicales » (Gardin, 2007, p.L8).loi de 1975 sur les établissements
meédico-sociaux prévoit la disparition des hospicEss les 15 ans a venir et leur
transformation soit en unités sanitaires de lopgusédépendant de la loi hospitaliere) soit en
unités sociales et médico-sociales (relevant deilsociale sur les établissements sociaux) .
Ainsi, a partir de 1978, se créent des unités etreg « de long séjour » pour les personnes
n'ayant plus leur autonomie, dont le financementassuré par 'assurance maladie pour la
partie « soins » et par les ressources des pers@ond’aide sociale pour celles qui en sont
dépourvues) pour la partie « hébergement ». Phmalént, afin de réduire les flux de
personnes agées dépendantes vers les hopitauXitsdesédicalisés sont créés dans les
établissements d’hébergement (1977).

La dépendance des personnes agées reste ceparuiiase idans celle des handicapés : c’est
la loi de 1997 instaurant la PSD qui opere uneungpavec le champ du handicap (Bigot et
Rivard, 2003). Aujourd’hui, la dépendance des pmmes agées a remplacé les notions
d’invalidité ou d’handicap pour distinguer les parses agées handicapées et des handicapés
«adultes » mais pas « ageés ». Bernard Ennuyer3)2®@ntre que, ce faisant, c’est une
définition médicale de cette catégorie qui s'impestait passer au second plan une définition

® L'obtention d’'un agrément simple suffit pour lesndces a la personne qui ne s'adressent pas ulic pub
« vulnérable », i.e. des services dits de « comfocomme I'aide ménagére pour des couples bisadti§ petits
travaux de bricolage ou de jardinage, I'assistammgmatique ou encore le soutien scolaire.
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sociale, prenant en compte la personne dans saextersocial et environnemental et la
vieillesse comme résultat d’un parcours social dane forme d’organisation sociale
déterminée. Ainsi voit-il dans la grille AGGIR umtd de mesure de I'incapacité a faire un
certain nombre de taches qui ne tient pas comptemnldronnement dans lequel la personne
évolue. En fait, cette grille « a été élaboréedes personnels soignants et médicaux qui, par
définition, se situent dans une perspective soigndra PSD est déterminée a partir d’'une
grille destinée a juger de la charge de soins, maaigrce personne n’'est pas un soignant »
(Bigot et Rivard, 2003, p.172)

Le cadre institutionnel actuel en Suéde
Le soutien aux personnes ageées : une responsahilitBlique...en question ?

Le cadre institutionnel actuel concernant la pesecharge des personnes agées date de textes
de lois votés au début des années 80 : la loiesusérvices sociaux (SoL) entrée en vigueur
en 1982 et révisée en 2001 ; la loi sur la santdique et les services médicaux (HSL) de
1982, révisée en 1992. La loi sur le soutien estrgices aux personnes handicapées (LSS)
compléte ce cadre en 199, en 1998, un « plan national d’action pour lseen charge

des personnes &agées» reprend et étend les psnap@ncés dans ces textes
fondateurs (Morel, 2007, p. 151-152) :

- les services publics doivent étre mis en plagelalbase de la démocratie et de la
solidarité

- envue de promouvoir la sécurité économique @ttodes individus

- ainsi que I'égalité des conditions de vie etdatigipation active des individus dans la
vie de la communauté

Ainsi toute personne ne pouvant subvenir elle mémear d’autres moyens a ses besoins a
droit a une aide des autorités sociales pour sdoretemm et les autres besoins de sa vie
guotidienne. Ce droit inclut les services d’aiddamicile, les services de transport, I'accés

aux résidences de service ou maisons de retraifen ¢ droit de faire appel en cas de rejet

de sa demande de service est affirmé.

Les autorités sociales doivent permettre aux peeodgées de vivre en sécurité et de fagon
autonome, dans le respect de I'autodéterminatidie €intimité des individus.

Ainsi, en Suéde, le référentiel de défamilialisatiest affirmé : dés 1855 les obligations
d’assistance au sein de la famille ont été limi#da relation parents-enfants méme si cette
obligation n’a été supprimée qu’en 1956. Aujourd’thun’existe pas d’obligation d’aide —de

« care » entre membres d’une méme famille : le soutien pepsonnes dépendantes reléve
de la responsabilité publique, des droits du citogedoit étre financé de fagon solidaire, par
'imp6t.

Des études récentes montrent pourtant que, cartrait a la tradition de I'Etat social
suédois qui considere I'individu et non la famillajde de la famille est prise en compte dans
I'évaluation des besoins (Socialstyrelsen, 2003ltaM& Warman, 1996, Szehebely, 1998).
Une étude de la Direction nationale des affairasit@iaes et sociales, réalisée en 2003,
concernant l'aide a domicile pour le ménage etdesgrses montre que, si la mise sous
conditions de ressources est trés rare dans batimh de cette aide aux personnes ageées, la

" La loi sur la famille oblige cependant les conisjra la mesure de leurs possibilités physiquesnéribuer aux
tdches domestiques mais pas a assurer des sogmpels fersonal carg et si elle dégage des enfants les
enfants de toute responsabilité économique vis @l@ileurs parents elle attend d’eux une obligationale de
les aider « par d’autres moyensother way$ (Sundstrém and Johansson, 2005)
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prise en compte d’'un proche pouvant apporter deéd’ast en revanche trés généralisée : elle
était présente dans la quasi totalité des munitégagn 2003 (Morel, p. 247). Pour N. Morel
«on touche la une contradiction essentielle dangolitique suédoise envers les personnes
agees de ces derniéres années : d'un c6té le disafficiel continue d’affirmer que c’est a la
société et non aux familles de pourvoir aux besalas personnes agées, mais dans la
pratique, les transformations de ces quinze dermi@années ont transféré une charge de soins
plus importante aux proches » (p. 248). Dans cdegte I'idée de mettre en place un
systeme assurantiel est proposé par la droite memisontre l'opposition des sociaux
démocrates (Morel p. 242) dans un contexte ou fHiopi publique reste trés attachée au
modele solidaire de I'Etat providence

L’action publique envers les personnes agées estlaite par les autorités locales

Comme on l'a vu précedemment l'aide aux personmEesi est une responsabilité des
municipalité§ : responsabilit¢ qui comprend l'aide a domiciles |soins médicaux

« ordinaires » - les soins lourds et I'hospital@atrevenant aux comtés -, mais aussi 'offre
de centres d’accueil de jour, de résidences sjgmal et de centres d’hébergement et de soins
de courte duréeshort stay accommodation/ short term health takes difféerents services
offerts seront décrits de fagon détaillée en pditie

Mais si la responsabilité du soutien aux persor@gges revient aux municipalités celles ci
peuvent faire appel a des prestataires privés.eCeativatisation des prestations s’est
développée dans les années 1990 mais semble silntie par la suite. Elle concerne plus
les résidences spécialisées : en 2002, 8% dexesemriunicipaux d’aide a domicile et 12%

des places en résidences spécialisées étaienifquanle secteur privé essentiellement par
des entreprises a but lucratif (Socialstyrelse®22€ité in Morel p.243). Actuellement 11%

du total de l'aide est dispensée par des presatairves (Socialstyrelsen, 2006) : 11% de
'aide a domicile, 13,5 % des places en résidespésialisée et 9,3% des places d’accueil
temporaire (Sveriges Kommuner och Landsting, 20ibie 19, p. 66)

Qui s’occupe des personnes agées ?

Dans ce mouvement d’ouverture au marché et de gplusde implication des proches que
Marta Szebehely qualifie de « marchandisation et<«etnformalisation » (2005a in Morel, p.
214) de l'aide aux personnes agées vivant a damleiservice public demeure dominant et
l'intervention du secteur privé trés minoritairen Eevanche on estime qu’aujourd’hui les
proches apportent deux ou trois fois plus d'aideletsoins aux personnes agées vivant a
domicile que les services publics et M. Szebehebalaulé que sur 'ensemble de l'aide
fournie aux personnes agées (aide a domicile ateréses spécialisées) la famille fournirait
62% du total et le secteur public 38% (Sundstrdshadsson & Hassing, 2002 ; Szebehely,
2005b, cité in Morel p.244)

Signalons enfin qu'il existe en Suede des mesuradalfinanciére aux aidants. D’'un cété
'assurance maladie prévoit un congé rémunéré cornamecongés de maladie (80% du
salaire) de 60 jours maximum, pour s’occuper d’totpe malade ou en fin de vie. L'aidant-e
peut étre quelgu’'un de la famille mais aussi um @mun voisin. Environ 10 000 aidant-e-s
ont utilisé ce congé en 2006. De l'autre les mymailiiés peuvent accorder a un-e aidant-e (a
condition qu’il s’agisse de quelqu’'un de la famidlatre que I'époux-se) une allocation (non
imposable) d’'un montant forfaitaire décidé par éencnune. Enfin les municipalités peuvent
aussi remunérer un-e proche pour apporter des soinse personne agee. Cependant ces

8 depuis le 19° siécle et les lois sur les pauveeprise en charge des pauvres et des personnes @géujours
été organisée au niveau des municipalités.
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différents types de soutien sont peu — et de meimsmoins — utilisés : environ 7000
bénéficiaires du premier et 3000 du second en 2BB&hebely, 2005b).

I-3 Les personnes ageées dans les deux pays : apercu démographique

En 2007, 16,9% de la population européenne est @géé5 ans et plus. Parmi cette
population, 59% sont des femmes. Avec l'age, la pis femmes dans la population
augmente, elles représentent 64% des 75 ans extpld8s des 85 ans et plus.

Si la France avec 16,2% comptabilise une populdgée un peu moins importante que la
moyenne Européenne, la Suéde avec 17,4%, se mit@yanche parmi les pays qui comptent
la plus forte proportion de personnes de plus dar®5 Pour la tranche des 80 ans et plus, le
pourcentage est le plus élevé des pays de I'Unioopeéenne, 5,4 %. (Source Eurostat, base
de données DEMO).

En France, comme en Suede vieillr a deux appaiime «le privilege des hommes »
(Aliaga, 2000 ; Larsson and Thorslund, 2002). EanEe, au recensement de 1999, parmi les
60-74 ans, 27% des femmes et 13 % des hommes niveeells ; au dela de 75 ans cette
situation concernait 48% des femmes et 20% des lemmBans cette derniére tranche d’age,
62% des hommes vivaient en couple sans enfant,emmes. En Suede, au moment de
leur décés, 70% des hommes vivaient en couplejicgéfait le cas que de 25% des femmes.

La population agée de plus de 65 ans en FrancereBeéede dans I'Union Européenne.

Proportion de la population agée de 6% d’hommes et de femmes
ans et plus en 2007 chez les 65 ans et plus en
2005
65 ans et |Entre 65 et |80 ans et Femmes Hommes
plus 79 ans plus
France 16,2% 11,4% 4,8% 59% 41%
Suede 17,4% 12% 5,4% 56,9% 43,1%
Union
Européenne 17% 12,6% 4,4% 58,9 41,1
(25 pays)

Source : Eurostat 2008

En France

En France, au®ljanvier 2008 les personnes de 65 ans et plusasondmbre de 10,3 millions
et représentent 16,4% de la population.. Parmpjaufation de plus de 65 ans, les femmes
sont majoritaires, d’autant plus que I'age s’éleskeelles constituent 59% de la population de
plus de 65 ans, ces proportions s’élevent a 62 dfipes 75-89 ans et a 76,8% au dela de
90 ans (source INSEE). L'espérance de vie de cesedes était, en 2007, de 84,2 ans, celle
des hommes, 77,2.
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Les personnes agées dépendantes

L’enquéte Handicaps-Incapacités-Dépendance de d&9@mbrait plus de 800 000 personnes
reconnues « dépendantes », mais faisait état dedpld,2 millions de personnes agées ayant
besoin d’aide pour accomplir les actes essentila #i€. Un décalage important existe donc
entre les chiffres de la prise en charge publiqu&adiépendance et la dépendance en tant que
réalité sociale.

Au 30 juin 2007, 1 million de personnes touchal&®A, dont 60 % vivaient a leur domicile

et 40% dans un établissement d’hébergement posomaees agees (EHPA) (Espagnol, 2007).
78% des bénéficiaires de 75 ans ou plus sont aes\és alors qu’elles constituent 64% de
l'ensemble de la population de cet ¥gelLa proportion des personnes modérément
dépendantes (GIR 4) est toujours nettement plugéla domicile gu’en établissement. Elles
constituent en effet, 56% des bénéficiaires de RA® domicile et seulement 25% des
bénéficiaires en établissement. A I'inverse, lapprtion de personnes en GIR 1 (le degré le
plus fort de dépendance mesurée par la grille AG&R ci-dessous, partie Ill) est plus
nombreuses en établissement qu'a domicile. 16%pdesonnes hébergées en établissement
relevent du GIR 1, contre 3% de celles qui deméwretomicile. (Espagnol, 2007).

On remarque enfin que I'’APA concerne principaleniegstpersonnes agées les moins aisées :
prés de 60% des bénéficiaires disposent de reveensuels inférieurs a 870€ par mois (
1479 pour les couples) On ne dispose pas de données sur le non-recdikBA mais il
semble que les personnes agées ayant des revesusgiés emploient directement une aide
a domicile leur permettant de bénéficier de rédunstid'impoéts (Weber A. , 2006).

En Suede

En 2007, 3% de la population suédoise avait 65 a@amsplus. Cette population est
majoritairement féminine (57% de femmes/ 43% d’hapnkn 2005, I'espérance de vie est
de 78 ans pour les hommes, 83 ans pour les fentmeasortalité masculine ayant davantage
reculé pour les hommes que pour les femmes, damsnieées a venir les femmes seront de
plus en plus nombreuses a vieillir avec leur cangoi

En Suede, l'aide publique aux personnes agees icanessentiellement les personnes de 80
ans et plus. Les 65-80 ans y ont peu recours pmanaplir les actes de leur vie quotidienne.

C’est a partir de 80 ans que la nécessité de recplinide sociale et médicale devient plus
fréquente. Ainsi 37% de cette tranche d’age béieéfle I'aide publique, qu'il s'agisse d’'un
«home care» dans le cadre du maintien a domicile ou de stams une maison spécialisée
(special housing

Conclusion de la partie |

Au terme de cette présentation du cadre historgguestitutionnel dans lequel prend place le
soutien aux personnes agées, on remarque quenieeradités autant que les principes de
I'action publique a cet égard different sensiblehtans les deux pays.

En Sueéde, la préoccupation publique envers leopees agées se traduit par une loi des les
années 1960 et le soutien public a leur égard sela#pe considérablement dans la décennie
1960-70. Et au début des années 1980, des loisisint le cadre institutionnel qui opere
encore aujourd’hui.

° Source INSEE- Enquétes Handicaps-Incapacités-Digpee 1998-1999, Recensement de la population 1999.
Source : enquéte trimestrielle de la Dress aupgésdnseils généraux. Mars 2005.

M Sources : enquétes revenus fiscaux 2001 et entjiréestrielle de la Dress auprés des conseils gémér
décembre 2004.
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En France, le rapport Laroque qui, dées les anné&3, bropose une vision globale de I'action
publigue envers la vieillesse, est suivi par uneictiiration de cette action et une
professionnalisation de l'aide & domicile dans desix décennies suivantes. Mais ce n’est
gu’a la fin des année 1990 que la dépendance dssnmes agées s’institutionnalise comme
un probléme politique, et ce, dans un contexteestsérvices a domicile sont vus comme des
« gisements d’emplois », en particulier pour lesspenes peu qualifiees, introduisant une
certaine confusion dans le débat.

Quant aux principes qui fondent I'action publiqig,sont marqués par deux modeles d’Etat
social.

La Suede est caractérisée par un processus avanceddmarchandisation » (Esping-
Andersen, 1999) et de « défamilialisation » (ListE990 ; O’Connor, 1996) du soutien aux
personnes fragiles. En d'autres termes, la priseclearge des personnes dépendantes
(personnes agées mais aussi enfants...) relevestdidarité publique et n’est liée ni au statut
professionnel ni au statut familial —ou au résemilial ;. c’est un droit de citoyenneté, un
droit de I'individu citoyen.

On a vu que les principes suédois qui encadresbigien public aux personnes agées sont
trés clairement définis — et répétés : soutienivensel » (en fonction des besoins et non des
moyensi. e des ressources ) ; provenant de la solidaritéiguel(de I'imp6t) ; et respectant
l'intégrité et 'autonomie de la personne (c'ese @ui décide).

En France, le soutien aux personnes fragiles etlémunies apparait comme une
responsabilité partagée entre la solidarité naléofl@ide sociale, financée par I'impot), le
systeme assurantiel (caisses de retraites), le siecteur (mutuelles et associations) et la
famille. Celle-ci a longtemps été en premiéere liglee ce soutien et le code civil affirme
toujours une obligation d’entraide familiale erlge générations.

Avec l'introduction de I'APA, les principes qui setiendent le soutien aux personnes agées
sont néanmoins définis a partir d'un droit universeur toute personne agée qui a besoin
d’aide pour I'accomplissement des actes essentielda vie ou dont I'état nécessite une
surveillance réguliere, sans condition de resssuetesur 'ensemble du territoire (&foi n°
2001-647 du 20 juillet 2001, JO du 21 juillet 20Q1,737-11743 Le montant lui-méme de
I'aide octroyée aux personnes dépend, en revamaseressources dont elles disposent, tout
en étant fondée sur le libre choix du lieu de \adadpersonne agée : c’est-a-dire que l'aide est
octroyée sous la forme d'une prestation en natuw financer des services a domicile
(fournis par des organisations publiques ou asSeesaautorisées) comme pour participer au
codt d'un hébergement en établissement.

Bien que présents, ces principes semblent moirgsgréent affirmés qu’en Suéde : tout se
passe comme si c’était la réponse a des besoms lié@ dépendance et mesurés par la gille
AGGIR qui prenait le pas sur 'accompagnement p@awtonomie, dans une perspective de
citoyenneté. Ce qui amene B. Ennuyer (2003) anadiir. « Le manque de réflexion autour de
la notion de dépendance ameéne les gériatres a ge¢léimcapacité de faire (la dépendance
selon leur définition) avec la perte d’autonomiegta dire la perte de la capacité ou du droit
a choisir son mode de vie). Cette confusion eshdtigue pour les gens qui vieillissent avec
des capacités importantes, car elle accréditeeligee, si on ne peut plus faire tout seul
certaines activités de la vie courante (se levieabdller, s'alimenter...) on n’a plus le droit de
choisir son mode de vie : de I'incapacité a famedéduit I'incapacité a étre » (p. 102).

En Suéde il n'en demeure pas moins, qu’au delapdasipes affirmés, la participation des
familles dans l'aide aux personnes agées est iameret a grandi, en lien avec les évolutions du
systeme public. En effet, dans les années 1950a&{e publique a domicile relevait du soutien
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d’accompagnement auprés de personnes peu dépendantdis que les personnes trés
dépendantes étaient prises en charge dans dessaaignts spécialisés. L'organisation de l'aide
a domicile ne permettait pas d’assurer une prisgharge impliquant des passages répétés sur la
journée et pendant le week-end (Larsson, 2004,08). 4. ’évolution du systeme d’aide a
domicile, en réduisant I'nébergement en résidepéeialisée, a intensifié la participation des
familles. Cette tendance du service public a s'gppwsur I'aide informelle s’ajoute a son
ouverture au secteur privé pour venir en contraxtichvec l'universalité des services sociaux
affirmé par I'Etat social de la démocratie suéddiSeehebely, 1998) et sa focalisation sur
l'individu.
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Partie II: Les aides et les services

1 Les aides financieres...publiques et privées
2 L'offre de services

3 Les professions et la professionnalisation
4. La qualité des services

5. La structuration du secteur

Apres avoir examiné les principes qui fondent hétecture des deux systémes de soutien aux
personnes agées et leurs cadres législatifs, raussintéresserons maintenant a I'organisation
et a la structuration de ces systemes.

Quelle est la nature des aides dont peuvent bérélies personnes agées dépendantes ? Quel
colt ces aides représentent—elles pour la colige®vQuelle participation financiere reste a la
charge des personnes aidées? Comment le sectiale alx personnes agées est-il structuré ?
guels types d’emploi et de qualifications mobilis&2 Comment la qualité des services est-
elle pensée et évaluée?

lI-1 Les aides financiéres a la dépendance des pers onnes agées

En France le systeme d'aide aux personnes agées est orgslm@ un modele eash for
care »: les personnes bénéficient d’aides financieres [®s aider a acheter des services.

Pour leurs ressources, les personnes agées bénéfmit d’abord de leurs retraites (retraites
de base + complémentaires). Et les personnes biaméfd’une faible voire d’aucune pension
de retraite ont droit a une allocation complémeatairéée en 1956, qui garantit a chacun-e
un minimum de ressources - un « minimum vieilleséequelles que soient ses ressources
personnelles.

Les personnes agées peuvent disposer des aiddggeladance et a 'autonomie suivantes :

- L’ Allocation personnalisée d’autonomie - APA pour en bénéficier la personne doit
avoir 60 ans ou plus et avoir besoin d’aide pougr detes essentiels de la vie. Cette
allocation n’est pas liée aux ressources mais smrtant est calculé en fonction du revenu
de la personne. Gérée par les départements, dllattebuée aprés évaluation de la
dépendance par une équipe médico-sociale (cf.lpin)s Cette évaluation se fait selon la
grille AGGIR (Autonomie Gérontologie Groupe Iso Resrces qui mesure depuis 1997
le niveau de dépendance (6 niveaux) pour les peesodgées de 60 ans et plus et
détermine le montant de la prestation adapté aelée pd’autonomie. Les demandes
d’APA sont examinées pour les niveaux 1 (déperglémplus sévere) a 4.

- L’aide sociale s’adresse aux plus de 65 ans (60 ans en cas dditgalayant besoin
d’'une aide matérielle pour rester a domicile et mpiipeuvent bénéficier de 'APA. Elle
est attribuée par le département.

12 Au 1*" janvier 2007, le montant de ce revenu minimal ahgtait de 7 455 € pour un personne seule et de 13
374 € pour un couple (Bac, 2008, p. 115). La ptiestacomporte deux « étages » et le deuxiéme ¢taliion
supplémentaire de vieillesse) est récupérableassudcession.
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Graphigue 5 - Répartition par sexe des agées bénéficiai d’une aide sociale
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- La prestation de garde a domicileest une aide momentanée qui peut étre fourniéapar

Caisse d'assurance vieillesse a ses retraités ®rdeasortie d’hopital, de maladie ou
d’absence momentanée de la famille

- Les prestations d’action socialesont desprestations extra Iégales relevant de l'action
sociale des caisses de retraite de bsg caisses de retraite jouent en effet un réle non
négligeable : la CNAV qui rassemble le plus grandthbre de bénéficiaires, la Mutuelle
Sociale Agricole mais aussi les caisses de retddte indépendants, les mutuelles de
fonctionnaires et les caisses de retraite complérerpour les anciens salariés retraités
(CES, 139). « ...le financement de I'aide ménagémupurs été confié au fonds d’action
sanitaire et social de chaque caisse, ce qui boetriau maintien extra-legal de la
prestation » (Nogues, 2003 p. 136).

- Enfin, certainssoins a domicileliés a la dépendance sont pris en charge pautasse
maladie :les plus de 60 ans malades ou en situation de dapee bénéficient d’'une prise
en charge a 100% pour les soins de toilette ougiéimg. Les honoraires du médecin, du
kinésithérapeute et autres intervenants médicanx onboursés dans des conditions
normales

- Mentionnons enfin les mutuelles et institutiors tévoyance qui agissent aussi dans ce
domaine (cf. plus loin le chiffrage a partir desngtes de la protection sociale)

Des mesures fiscales soutenant en priorité I'engeoservices a la personne complétent le
dispositif APA :

- des déductions fiscales des dépenses encouruesgmhat de services a la personne ou
pour I'emploi d’'un salarié a domicile sont prévues,ce, depuis la loi sur les emplois
familiaux et, plus récemment, suite a la créatiarcdéque emploi service universel. Un
credit d'impot est mis en place pour les persomeegayant pas I'imp6t ;
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- Les personnes classées en GIR 5 et 6, nayardrpasa I'APA, bénéficient dées lors des
réductions d’'imp6t sur le revenu au titre des sewia la personng&n effet, depuis 2007,
50% de la part des rémunérations versées pourkatshservices agréés ou pour I'emploi
d’'un(e) salarié(e) & domicile non couverte par BAFeuvent étre déduits des impdts.

- d’'une facon générale le taux de TVA applicable aarvices a la personne est le taux
réduit (5,5%)

- Les salariés en emploi direct de méme que legmiges prestataires pour leurs salariés
intervenant auprés des personnes dépendantes pluglele 70 ans bénéficient d'une
exonération totale de cotisations patronales etédarité sociale, quelgue soit leur niveau
de salaire

En Suede, le systeme est fondé sur l'offre publigue de sewimrganisés par les
municipalités (qui peuvent en sous-traiter unei@atdes prestataires prives) [cf. partie I].
Les personnes accédent a ces services gratuiteawergn acquittant une contribution
financiére (selon des modalités qui seront expbkgysus loin).

D’un c6té il existe en Suede un systeme équivaembtre minimum vieillesse qui assure a
chaque personne un revenu minimum qui s’élevaiR@d8 de 7 278 a 7 453 couronnes
suédoises par mois pour une personne seule eb6d@ & 7 278 par personne pour un couple
(selon la date de naissance). De l'autre un plaforemt des contributions financiéres aux
services d’aide a été institué (Cf. ci-dessous).

Des allocations peuvent aider les personnes quinerbesoin a payer leurs logements (y
compris en résidence spécialisée).

Enfin, on I'a vu, certaines aides financieres sfdrtes par les municipalités pour les aidant-
e-s

[1-2 I'offre de services

En Franceles aides financieres décrites ci-dessus servacheéter des services d’aides.

Avec I'APA, trois types d’aide a domicifésont accessibles : une aide domestique (ménage,
repassage etc ....), une aide a la personne (tathggehe, aide a I’habillement....), une aide
technique (fournitures et matériels médicaux). 2004, 92% du montant des plans d’aide a
domicile était affectés a des aides en personn@¥et d’'autres aides (téléalarme, fauteuils
roulants, travaux d’aménagement du domicilé&>...)

Parallélement au soutien bénévole (éventuellemmtesu par I'acteur public dans le cadre
des congés de soutien et de solidarité familiatitbéen partie 1) apporté par les familles,
’APA peut servir a employer de gré a gré une pansade la famille & I'exclusion du ou de la
conjoint-e, du concubin (en lien logique avec lighation de solidarité entre conjoints) ou
d’'une personne avec laquelle un pacte civil dadadlié a été conclu.

En France, I'Allocation Personnalisée d’Autonomiéée en 2002 n’a pas réduit l'aide de
'entourage (conjoint-e-s et femmes de la famisentiellement) (Rivard, 2006). Une étude
menée en 2003 auprés de bénéficiaires de I'’APAirnafces résultats : 75% d’entre eux
(62% étant des femmes) recevaient une aide deféenille, pour une durée deux fois
supérieure a celle de l'aide apportée par des gsmenels (Petite et Weber, 2006).

13 e guide de l'aidant familiaMinistére de la santé et des Solidarités, 2007
1 pour les personnes en établissement '’APA sectjaiitier le tarif dépendance (cf. ci-dessous)
15 enquéte de la Dress auprés des bénéficiaireABA)' (Weber A. , 2006).
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Les aides professionnelles dispensées aux pers@uses dans le cadre de I'APA ne se
substituent donc pas a la mobilisation familialeaisnl'avancée en age et l'entrée en
dépendance qui 'accompagne font évoluer les aigeBentourage vers une aide « mixte »
qui combine aides professionnelles (médicale, g&ma..) et aides informelles (Bressé,
Dutheil, 2003). Entre 60 et 74 ans, l'aide inforlmatoncerne 66% des personnes aidées et
'aide mixte 17% mais aprés 74 ans l'aide informelbncerne 37% des personnes et l'aide
mixte 38% (Dutheil, 2001). Au sein de ces « comisimas d’aide » les proches (le plus
souvent le conjoint ou les enfants) jouent un g@épondérant dans l'orchestration et la
coordination des différents services. Ainsi, leerdkes aides professionnelles ne suffit pas au
maintien a domicile de personnes lourdement dépgeslaqui impose le plus souvent la
présence du conjoint (Bressé, Dutheil, 2003).

L’offre de services a la personne rémunérés esir@agmr plusieurs types de prestataires et
selon différents modes de prestation. Le principalde de prestation des services a la
personne est la relation de gré a gré. Dans cd’'gaager est employeur de l'intervenant a

domicile. Vient ensuite l'offre de services assupincipalement par des organisations

associatives ou publiques (comme les CCAS). Lezpnses privées, depuis 1996, peuvent
également fournir des services a la personne.usiparticipation demeure a ce jour encore

limitée, leur nombre a augmenté depuis 2005. Lescistions ou entrepris8gle services a

la personne peuvent choisir d’étre des structurestataires, qui engagent des salariés qui
vont travailler au domicile des usagers, ou dagiires mandataires, qui mettent seulement
en relation des travailleurs avec les usagersapiidonc employeurs des salariés.

En 2004, plus de 80% du million de salariés dasselaplois a domicile - hors assistantes
maternelles étaient employés par des particuliers, le restat@&mployé par des organismes
prestataires (CES, p. 29). On estimait a envirdh(@ le nombre d’organismes de services a
la personne agréés qu’ils soient mandataires catgtagres (CES p.30). En 2006, parmi les
heures délivrées par I'ensemble du secteur degcesra la personne, 176 millions I'avaient
été en mode prestataire par des associations ageté®,5 millions par des entreprises
agréées ; en mode mandataire 89 millions d’hewaiemt eté fournies par des associations et
4,1 par des entreprises (toujours agréées) (ANBBe®@atoire2008). Mais si les entreprises
fournissent moins d’heures que les associations dansemble du secteur, plus de 40% de
I'activité de ces entreprises concerne les servaaes personnes agées dépendantes (Chol,
2007).

Cependant, dans I'ensemble des emplois a domieide services d'aide au domicile des
personnes agées se distinguent en ce qu’ils setéasant par une proportion majoritaire de
services offerts sur le mode prestataire ou mandaf@eRC, p.87 et 90). L'emploi de gré a
gré ne concerne en effet que 37% des aides a derfiontre 72% des employés de maison).
Si on ne considére que les personnes de plus das/0es proportions sont similaires : 46%
des heures d’aide a domicile sont en mode prestatd6% des heures d’aide a domicile en
gré a gré et 18% en mode mandataire (Chardon eddestes métiers en 201%apport du
groupe prospective des métiers et qualificationrs$S @t Dares, La Documentation francaise,
2007, cité in CERC p. 87).

L'offre de service comprend aussi des centres d@tcde jour et des établissements
d’accueil et d’hébergement temporaires. Les plaui#srtes semblent cependant étre en
nombre insuffisant : elles étaient estimées a 3d&06es d’accueil de jour en 1999 et 8000
places d’hébergement temporaire en 2002. De ptusdéts pour les familles ne sont pas pris
en charge sauf pour les personnes habilitéesce I&ciale (Ennuyer, 2006, p. 137-141)

16 Les entreprises privées agréées peuvent adepterde mandataire depuis I'ordonnance du 24 j0bv2
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Les colts pour les personnes

Le montant de 'APA est égal au montant du plaridé™d (décidé aprés I'évaluation de la
dépendance : cf. plus loin) effectivement utilis@r pe bénéficiaire, diminué d’'une
participation éventuelle laissée a sa charge etilgsd en fonction de ses ressources. Fin 2007,
pour les allocataires vivant a domicile, le montartyen du plan d’aide était de 494 euros
mensuels (de 970 pour les GIR | a 349 pour les I& 84% de ce plan était pris en charge
par le département. Ainsi, 74% des bénéficiaireantia domicile avaient acquitté un ticket
modeérateur atteignant 110 € en moyenne (Espagbr,)2

En établissement '’APA aide a acquitter le taripelédance. La tarification des établissements
a trois composantes : un « tarif d’hébergemenéglérpar la personne accueillie ou, en cas
d’insuffisance par l'aide sociale départementalm ;« tarif soins » financé par I'assurance
maladie ; et un «tarif dépendance » réglé par AApour les personnes ayant perdu leur
autonomie. Le montant versé par le conseil génératspond au tarif dépendance afférent au
GIR du bénéficiaire (501 euros pour le GIR 1, 368rde GIR 4) diminué d’une participation
de la personne agée en fonction de ses revenusohtant ainsi versé permet d’acquitter en
moyenne 68% du tarif dépendance appliqué dansblissement d’accueil (72% pour les
personnes relevant du GIR 1 et 58% pour cellevaatedes GIR 3 ou 4). La somme restant
correspond en général au montant minimal (égal aii tdépendance applicable dans
I'établissement aux personnes classées en GIR@ ptévu pour demeurer a la charge des
bénéficiaires quels que soient leur GIR et leuenev(Espagnol, 2007).

Les codts pour la collectivité

En 2006, 4,2 millions d’€ de prestations ont étés@es au titre de 'APA et 2,3 millions d’'€
au titre du minimum vieillesse (Bourgeois et Du&@0)7). 2,8 millions ont été versés au titre
de 'APA a domicile et 1,4 au titre de 'APA en Bliasement, pour un montant moyen de 490
€ a domicile et 406 € en établissement ( DRES8bleau de bord des données sociales »)

Il est difficile d’évaluer I'ensemble des aides dirtieres effectivement distribuées aux
personnes agées : nous présenterons ici I'évalufdite dans le cadre des comptes de la
protection sociale (DRESS, 2007).

Les comptes de la protection sociale décrivenpfgsations contribuant a la couverture des
risques sociaux auxquels les ménages sont expoaés. ce cadre ils tiennent compte des
interventions de régimes différents :

- les régimes publics qui recouvrent : les régird&ssurances sociales (régimes de
sécurité sociale, régimes complémentaires et assarghémage); les régimes
d’intervention sociale des pouvoirs publics (Etatellectivité locales) financés sur
leurs budgets (on trouve ici, entre autres, 'ARAa@de sociale) et enfin les régimes
d’employeurs publics.

- les régimes privés qui comprennent : les régidesployeurs privés, les mutuelles et
institutions de prévoyance et enfin les institusicsans but lucratif au service des
ménages

Un tableau récapitulatif (DRESS, 2007, p.16 en %.213 en chiffres absolus) permet de
distinguer les prestations relevant des assurasumales (pensions de retraites y compris les
régimes complémentaires), des prestations verseggseades régimes d’employeurs, de ceux
de la mutualité et des régimes d’intervention dectkes pouvoirs publics. Sur les 171 000
millions d'€ prestés aux ménages en 2003 relevantsdjue vieillesse, I'essentiel concerne

" Le montant mensuel du plan d’aide est fixé pabameme arrété au niveau national. Depuis le 19¢ara007,
il estde : 1 189€ pourles GIR 1; 1 019€ pouiGéR 2 ; 764€ pour les GIR 3 et 509€ pour les GIR 4
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les retraites ( 93,6%, 161 000 millions d’€). Emsui4,9 % l'ont été au titre des régimes
d’intervention des pouvoirs publics (7 500 milliod¥), 1,4% au titre des régimes de la
mutualité, de la retraite supplémentaire et derévgyance (2 367 millions d’€) et 0,1% au
titre du régime des employeurs. L'aide a la dépeoean général et a celle des personnes
agées en particulier se situe dans les deux presngg ces trois rubriques mais dans une
proportion que nous ne sommes pas en mesure @e. situ

En Suede,on I'a vu, le systeme est organisé a partir ddréofle services. Ces services sont
de plusieurs types

Les personnes vivant a domicifent appel au service municipal d’aide a domicelui-ci
assure des prestations de nature diverse : aidag®&én mais aussi au courrier et a la gestion
des affaires administratives, soins personnelgyrapagnement pour sortir...Parallelement la
personne agée peut bénéficier d’'une aide médicdtemicile organisée par les municipalités
pour les soins légers (les soins lourds et I'hadipation étant, on I'a vu, pris en charge par les
comtés). Une distribution de repas est organisgepaervices municipaux.

Nombre d’heures d’aide a domicile apportées aux pepnnes agées de 65 et +

Nombre d’heures hebdomadaires 9
1-2 39
2-6 22
7-12 18
12-30 17
30- 3

Source Aktuellt pa aldreomradet 200Btockholm: Sveriges kommuner och landsting.

Les municipalités organisent aussi un service dasport pour les personnes ne pouvant
utiliser les transports en commun (dans la comnaunees environs mais aussi pour rendre
visite a des parents géographiquement éloignés).

Elles offrent des possibilités d’aménagement dgsrtents, des dispositifs de téléalarme, un
service de contact téléphonique et des aides niédia techniques (appareils auditifs,
fauteuils roulants etc...selon les cas ces aidesigabs sont prises en charges par le comté ).

Des centres municipaux offrant des activités de jaccueillent les personnes souffrant
d’insuffisances mentales.

Enfin des centres d’hébergement et de soins ddecdurée permettent une prise en charge
temporaire des personnes, pour une convalescemcexpeple mais aussi pour soulager
(relief) les aidant-e-s

L’'aide a domicile est apportée aux personnes cpseBoient logées chez elles ou en
établissement (temporaire ou de longue durée)
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Nombre de personnes de 65 ans et + recevant unerf@ d’aide municipale.
Par type d’aide. 2000 et 2006

annee Court | Activités Allocation | Emploi d’'un | Aide et Soins

séjour | de jour pour proche soins médicaux a
s’occuper s’occupant | medicaux domicile

d’'un proche | d'1 personne| a domicile| seulement

agee
2000 8398 | 15463 4619 2 375 26 941 17 857
2006 8963 | 12752 5162 1881 34 541 14 099

Source : Socialstyreslen (2008) Vard och omsorgilire — Lagesrapport 2007. Stockholm :

Nombre de personnes de 65 ans et + recevant uneaitbrrespondant a la loi LSS*

Aide a la personnéPérsonal assistait 340
Service d’accompagnemeriscort servicg 946
Personne de conta@dntact persojt* 1463

Service d’accueil pour soulager I'aidaRe(ief servicg 55
Hebérgement temporair8Hort term stay 49
Residence spécialiséddqusing, adults 2 329
Activités en centre de joub@y activitie$ 899

Source Aktuellt pa aldreomradet 200Btockholm: Sveriges kommuner och landsting.

* Loi sur le soutien et les services aux persoraslicapées

** j| s’agit d’'une personne ordinaire (qui peut &tde la famille mais pas nécessairement)
rémunérée pour rendre visite a la personne dépandaire des activités avec elle, lui
donner quelques conseils, contribuant a atténueisstement social.

Les personne ne pouvant ou ne souhaitant plus giwdemicile ont accés a dessidences
spécialiséesCes établissements sont de plusieurs types :idlees maisons de retraites et
des équivalents de nos foyers logements, jusqusacdatres médicalisés pour les soins de
longue durée et des hopitaux gériatriques. L’adorisdans ces établissements se fait aprés
évaluation des besoins par un travailleur sociak personnes agées signent un bail et sont
censeées apporter leurs meubles et affaires pertesne

Rappelons enfin que les municipalités peuvent fameel a des prestataires privés qui offrent
les mémes services et dans les mémes conditionsoftieet de qualité) que les services
municipaux.

18 Cette loi concerne les personne présentant dedidags majeurs et de longue durée d’ordre physique,
intellectuel ou mental. En 2005, 60% des 65 andwest bénéficiant d’'une aide liée a cette loi etdesvices les
plus courants étaient : I'accueil en résidenceigfigée, en centre d'activités de jour, une persectontact et un
service de transporCéare for the Elderly in Sweden Tod&0p06).
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Nombre de personnes de 65 ans et + recevant unee# domicile selon le prestataire
(privé/public) 2000 et 2006

Public Public Privé Privé Total Total

2000 2006 2000 2006 2000 2006
A domicile 112 400 125 079 8 600 15 267 121 000 40 346
En résidence | 105 000 85 134 12 900 13 314 117 900 98 619
spécialisée
Enrésidence de 7 500 8 104 900 811 8400 8700
court séjour
total 224 900 216 700 22 400 26 900 247 300 D1

Source Aktuellt pa aldreomradet 200Btockholm: Sveriges kommuner och landsting.
Remarque : en 2005 la population suédoise agées das et plus comptait un peu plus de
1.500 000 personnes

Les codts pour les personnes

La contribution des personnes agées au colt desesequ’ils utilisent est régulée par la Loi
sur les services sociaux. Le principe est que tagm@e puisse conserver des conditions de
vie « normales » : s’habiller, manger, avoir acaé&lectricité, a des loisirs, s'acheter des
journaux, faire des voyages etc...

Les personnes agees a domicile contribuent audso@hacun des services qu’elles recoivent
en fonction de leur revenu (net apres impot). Chagprvice leur est facturé en fonction d’'un
pourcentage de ce revenu (par exemple : 2% pouejess, 2% pour la lessive etc...) sauf
certains services qui ont un prix fixé (le lavags ditres par exemple). En tout état de cause
'ensemble de ce que la personne agée va paygiadehné a 6,8% du revenu (net aprés
imp6t, indépendamment du patrimoine).

Lorsqu’elles vivent dans une résidence spécialsémincipe est le méme : la personne paie
un tarif pour son hébergement (avec, en fonctiosagerevenus, la possibilité de bénéficier
d’'une allocation-logement) et pour sa nourrituredes contributions pour chaque service
(aide a domicile, transport etc...) qu’elle utilidéais au total, ici aussi, elle ne doit pas payer
une somme supérieur & 6,8% de son revertd net

Les codts pour la collectivité

Les dépenses publiques pour la prise en chargpaissnnes agées s’élevent en Suede a 3%
du PIB contre 0,5 a 1,5 % pour les autres payspeéarts (Morel, 2007, p. 156 et 236, citant
les données de 'OCDE) et les municipalités y coresg 20% de leur budget (id p. 233), dont
environ les 2/3 pour les résidences spécialiséesriff®s kommuner och landsting, 2007,
p.82).

La plus grande part (80%) du colt de l'aide auxs@enes agées est financée par les impots
locaux, 4% provient des contributions des usaden®ste étant assuré par les subventions de
I'Etat.

9 un principe équivalent existe pour les soins nagic un plafond de dépense est prévu pour lesndépale
soins et un autre pour les dépense en médicanmdafer(ds variables selon les municipalités). Auaddd ces
plafonds les besoins de la personne sont pris @&melgratuitement.
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lI-3 Les professionnels et leur professionnalisatio n

En France, le secteur professionnel de I'aide a domicilea&ctérise par sa précarité : 80%

des professionnels ne sont pas diplomés et unddriEs majorité des emplois est a temps
partiel (70% des emplois dans les services a lsopee en 2005, soit quatre fois plus que la
moyenne nationale et deux fois plus que le tauxeteps partiel féminin, tous secteurs

confondus). Ainsi, le métier d’aide a domicile W’'@ms rémunérateur non seulement parce
gue le salaire horaire est faible mais surtout @@nee le durée du travail y est insuffisante
(CERC, 2008 p. 56).

Les conditions de travail y sont en outre diféisil. charges physiques et morales, isolement,
cumul de plusieurs employeurs (pour 20 a 30 % dkssa domicile), interventions coupées
de déplacements le plus souvent trées mal compe@séemployeur etc ...(CES, 2007, p.
125 et suivantes ; ). Dans la plupart des casalair est rémunéré a I'heure ce qui entraine
des irrégularités de rémunération d’'un mois a t&aw’'est enfin un métier qui n’offre
pratiquement pas de possibilités d’évolution deiea et qui est peu attractif pour les jeunes.
Les salariées y sont plus agées et moins qualijéeslans les autres secteurs.

Les qualifications accessibles aux métiers concelpey le soutien aux personne agées
apparaissent trés fragmentées: plusieurs diplosweg dispensés par des organismes
certificateurs différents. Le dipldme d’aide soigteaest du ressort du Ministere de la santé,
ceux d’auxiliaire de vie sociale (AVS) et de tedianne de l'intervention sociale et familiale
(TISF) sont délivrés sous la responsabilité du Mere des affaires sociales ; 'Education
nationale délivre un BEP « carrieres sanitairesaogiales » avec mention complémentaire
«aide a domicile » et le Ministére de I'agricuiuun BEPA « services aux personnes ».
L’Association nationale pour la formation professielle des adultes (AFPA) assure enfin,
pour le Ministére des affaires sociales, une foimnatl’ « assistant de vie ». La plupart des
ces diplédmes sont aujourd’hui accessibles par ia ¢e validation des acquis de I'expérience
(VAE). Le dipldbme d’Etat d’Auxiliaire de vie soci| créé en 2002, apparait aujourd’hui
comme le principal dipléome dans le champ du soudiex publics fragilisés dans leur vie
guotidienne. Sont actuellement en discussion [licaifon des formations a
'accompagnement des personnes dépendantes éal@oard’'un tronc commun de formation
(CES, 2007, p. 110).

Cette fragmentation des qualifications rejoint &€etle la couverture conventionnelle. Le
secteur des services a la personne a but lucratidispose pas encore d’'une convention
collective propre, méme si de nombreux métiers stitdchés a des conventions existantes. |l
est en outre divisé en deux branches. Dans la lreade I'aide a domicile, le secteur a but
non lucratif est couvert par une multiplicité deneentions collectives : la plus importante en
nombre de salariés couverts (90 000) est celle adganismes d’aide ou de maintien a
domicile (signée en 1983) ; celle des aides fatagiaurales et personnels de I'aide a domicile
en milieu rural (ADMR) date de 1970 et concerne @B salariés. Parmi les autres
conventions citons celle des travailleuses fanetial celle de I'Union nationale des
associations coordinatrices de soins et de saMNAQ$S) et celle des associations familiales
rurales (CES, p. 112).

Enfin le secteur des services a la personne redégsi de la branche conventionnelle des
particuliers employeurs qui a sa propre convenpioar ce qui nous concerne ici - l'aide aux
personnes dépendantes - celle des salariés desifiens employeurs.

De leur coté les personnels employés par les ¢wids locales, en particulier dans les
CCAS, relevent du statut de la fonction publiquettiale.
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Chaque commune a, en principe, un Centre Commuwrdadtion Sociale. Ce sont des
établissements publics, financés par les commuaex (des subventions complémentaires du
Conseil général) dont le personnel reléve pourigateé la commune (fonction publique
territoriale) et est pour partie contractuel. C&SAS s’occupent de I'action sociale dans la
commune et a ce titre ont affaire personne agéds awssi a d’autres publics. Tous ne
disposent pas de travailleurs sociaux et leur affrservices est trés variable.

Le rapport du CERC (p. 22) fournit un tableau dléta la répartition des aides a domicile
(hors ménage) par type d’employeur. 86 % sont eyéglgar des entreprises privées ou
publigues et des associations ; 11% par des cdoilést locales ; 2% par des particuliers et
0,8% par des hopitaux publics.

Depuis plusieurs années des négociations sont merae tenter d’unifier le champ des
services a la personne. En octobre 2007, les @amésnsociaux des entreprises privées de
services a la personnes agréées par I'Etat se esgphdus sur le champ d'une future
convention collective mais pour les autres saldaésituation ne semble pas devoir évoluer
(Cerc, 2008 p. 54).

En Suede, en novembre 2006, 256.300 personnes étaient eégdogans les services
municipaux d’aide aux personnes ageées ou handisapaeplupart d’entre elles (90%) sont
des femmes mais la part des hommes augmente :én9%95, 9,6 en 2006.

Ces employées sont pour la plus grande partie dssistant nurses (aides soignantes) et
des «care assistants (on pourrait traduire par auxiliaires de vie) §1800). On compte
ensuite 12 100 infirmiéres et enfin 10 500 sontai@e manager¢Bistandshandlaggare)

Les assistant nurseset lescare assistantont en principe suivi un cursus du secondaire
supérieur dipléme spécialisé dans le médico-soCighendant on estime qu’environ 40% de
ces personnels ne possede pas cette qualificaiiomefle. Les infirmiéres ont un dipléme
universitaire qui se prépare en 3 ans (plus évament un an de spécialisation). Enfin les
care managersnt une formation universitaire de 3 ans dans taaioe du travail social.

D’une facon générale la qualification des persadel ces services est plus élevée en milieu
rural gu’en zone urbaine (ce qui est en fait caaspour 'ensemble de la main d'ceuvre
suédoise).

Dans les emplois municipaux consacrés aux persoagéss ou handicapée la part des
emplois a temps plein a augmenté depuis 2000, etlaiseste nettement plus faible (37,5%)
gue pour I'ensemble des emplois municipaux (68%gsdociation des collectivités locales
(Swedish Association of local Authorities and Regjoa affirmé a notre équipe que, le plus
souvent, ces emplois étaient occupés a temps Ipataedemande des salariés tandis que, de
son coté, elle souhaitait qu'ils soient plus sotvartupés a temps plein. En moyenne les
employés a temps partiel travaillent 73% d’un temlaesn (Aktuellt pa aldreomradet2007.
Stockholm : Sveriges kommuner och landsting). Enfire part non négligeable de ces
salariés est rémunérée a I'heure : ce sont desésatpui n'ont pas de poste fixeténure»),
souvent mais pas toujours parce gu'ils/elles effett des remplacements, et dont une part
importante est occupée a temps plein.

Le site du syndicat des employés communaux indogpee 10 a 15% des aides soignantes
municipales travailleraient a temps partiel alarglles souhaiteraient travailler a temps plein
et une proportion équivalente seraient employéedssr contrats a durée déterminée et/ou
remunérée a I'heure. D’apres ce syndicat, ces wonslid'emploi, qui offrent moins de



halshs-00449802, version 1 - 25 Jan 2010

27
possibilités de carriere, sont particulierementqligntes dans les services dare et

concernent des femmes dans 9 cas sur 10

Nombre de personne employées dans les services prat publics d’aide aux personnes
agées. 2002-2006.

Année Public, Public, salariés | Salariés par des| Total
salariés rémunérés a employeurs
mensualisés I'heure prives
2002 176 640 49 600 22 600 248 900
2003 173 400 47 700 22 100 243 200
2004 167 800 49 300 21 700 238 900
2005 163 100 42 600 25 300 230 200
2006 166 600 43 200 26 200 236 000

Vard och omsorg om aldre. Lagesrapport 208fckholm. Socialstyrelsen.

Enfin, la qualification des personnels est arrgi@e le cadre législatif, elle est donc, en
princip€®, la méme dans les services publics et dans legssiprivés.

Actuellement le probleme n’est pas tellement celui recrutement mais celui de la
qualification : c’est la formation du personnel@ace jointe a I'offre de profils qualifiés sur

le marché du travail qui préoccupe les autoritéalls (Sveriges Kommuner och Landsting,
2006). Le gouvernement vient d'ailleurs de congaene plan d’aides financiéres aux

municipalités pour les aider dans ce sens (20053200

lI-4 La qualité des services

En France : une évaluation difficile

Evaluer la qualité des services a la personne resixarcice délicat dans la mesure ou ces
services comportent une dimension relationnelleontgmte, puisque, au-dela de la qualité de
l'acte technique (faire la toilette, lever la perse, livrer un repas), la qualité de la relation
entre le prestataire et 'usager est déterminamtia dualité du service. La relation de service
est donc difficile a évaluer et releve d’'un procssde co-construction du service entre le
prestataire et 'usager (Gadrey, 1996). En déconéedeuxieme caractéristique du service qui
rend son évaluation difficile, a savoir son canactke sur mesure », adapté aux besoins de la
personne et des lors difficilement standardisablmesurable. Il n'est pas toujours facie
priori de définir précisément les taches a accomplir dartemps bien précis et encore moins
d’évaluer la « performance » de ces services. Ehévaluation de la qualité des services est
dépendante de la maniere dont les besoins de sarper agée sont définis. Une définition
trop médicale du besoin ne va donc pas prendreoempte des dimensions plus sociales ou
liées aux conditions de vie de la personne agéesiAe fait de vivre au quatrieme étage sans
ascenseur ou a distance de tout commerce peut ierotif définition des besoins des
personnes agées, pour un méme degré de dépenedatioe (d’'un point de vue physique ou
mental). Nous sommes donc face a des servicesorglats complexes qui répondent a des
besoins souvent multidimensionnels (médicaux, sec¢iapsychologiques) auprées de

2 Nous n'avons pas trouvé de statistiques permatecbnfirmer ce principe
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personnes fragiles ou vulnérables qui ont du malvaluer la qualité du service et a
s’exprimer en cas de mécontentement. Il y a laasyeétrie d’'information sur la qualité du

service entre le prestataire et l'usager, que &stptaire pourrait utiliser aux dépens de
'usager et fournir une prestation de qualité maenglui’annonceée.

Dans un tel contexte, il s’avere indispensable aligsr la qualité du servicex anteet de la
contrblerex post Plusieurs mesures existent et se développegtgssivement. Malgré cela,
I'élaboration des normes de qualité et leur comtdli respect de ces normes est une des
guestions fondamentales sur lesquelles il restererieaucoup a faire (CERC, 2008, p. 58).

Autorisation ou agrément ?

Afin de garantir des services de qualité, les pasvpublics ont mis en place une série de
dispositifs réglementaires. Le premier est le régutrautorisation, octroyé par les Conseils
généraux (cf. ci-dessus). Le second, introduit lpatoi Borloo en 2005, une procédure
d'agrément par la direction départementale du tkavke I'emploi et de la formation
professionnelle (DDTEFP), avec avis consultatif@hnseil général, a été introduite et peut
étre obtenu par des associations mais aussi pagrdesprises privées a but lucratif. Si un
agrément « simple » suffit pour les services ael@&gnne dits de confort (ménage, repassage,
jardinage, petits bricolages, assistance inforroatigetc.), un agrément «qualité » est
obligatoire pour la fourniture de services aupr&s gublic « vulnérable en raison de son
age, de son état de santé ou de son handicapan{ge moins de 3 ans, personnes agées de
60 ans et plus, personnes handicapées, ...). Unrasecharges doit étre respecté.

Ce faisant, la Loi Borloo a introduit un droit diagn entre le régime d’autorisation et
'agrément qualité, qui permet aux organisationgla@sir entre les deux. Sur le terrain, on
remarque une certaine attirance envers I'agrémeptakité », plus simple et plus rapide a
obtenir, avec une tarification libre. L’agrément estenu sur dossier, sans visite de contréle,
alors que dans la procédure d’autorisation paroleseil général, une visite est organisée.
Selon une enquéte du réseau IDEAL aupres des dépants (57 répondants), citée par
Annick Bony (DGAS, séminaire de la Mire sur la qigatle I'aide a domicile, mars 2008), sur
3300 services d'aide et d’accompagnement a don(iS#AD) identifiés, 73% ont opté pour
lagrément et 27% pour l'autorisation. En outrert@i@es études menées a ce sujet révélent
gue de nombreuses organisations obtiennent l'agrémegualité », malgré un avis
défavorable du Conseil général. A titre d’exempl®@aris, 38 services sont autorisés alors que
52 ont recu un agrément qualité. Parmi ces 52ss&lavaient recu un avis favorable du
département (Fabienne Dubuisson, Ville de Parmjragire de la Mire sur la qualité de l'aide

a domicile, janvier 2008). Ce droit d’option risqaisi de déréglementer un secteur dont la
qualité était jusqu’ici fortement régulée par lemn€eils généraux.

Soulignons également que dans le code de l'actomiale et des familles, un dispositif
d’évaluation de la qualité est mis en place et auepa la fois un processus d’évaluation
interne (auto-évaluation des services fournis)reprocessus d’évaluation externe tous les 7
ans par des organisations extérieurs et indépend@nnseil national de I'’évaluation sociale
et médico-sociale 2005). Cette évaluation extesh@@&cessaire pour renouveler I'autorisation
tous les 15 ans.

Par ailleurs, le systeme d’encadrement des prileveglon les deux régimes. L’agrément
gualité prévoit une tarification libre des servicemis pour les services d’aide a domicile aux
personnes agées dépendantes ou aux personnesabpaedicles prix varient dans les limites
d’'un pourcentage fixé par arrété ministériel ganticompte de I'évolution des salaires et du
colt des services. Pour I'année 2008, les prixenargnt pas augmenter de plus de 2,2% par
rapport a l'année précédente. En revanche, danggiee d’autorisation par le Conselil
général, le service est tarifé et peut se sitonsla négociation, a un niveau plus élevé que



halshs-00449802, version 1 - 25 Jan 2010

29

celui du marché pour les structures prestatairefonSles contextes locaux toutefois, les
situations peuvent varier. Tous les Conseils gémxéngappliquent pas le méme tarif et ne se
sont pas lancés dans la procédure de tarification B méme intensité. Selon une enquéte de
la CNAYV realisée aupres des Conseils générauxe @t Annick Bony (id.), 29 conseils
généraux sur un échantillon de 84 départementarifient aucun service.

Démarches qualité et procédures de certification

Aux cotés des dispositifs réglementaires, on veitmsiltiplier sur le terrain des démarches
privées de certification ou de labellisation. L’age francaise de normalisation a développé,
en partenariat avec plusieurs associations doNAUnion nationale de l'aide, des soins et
des services aux domiciles) en 2000, une normevices aux personnes a domicile » et un
référentiel de marque NF, le plus utilisé (une ammt d’'organisations sont certifiées). Un
autre référentiel est proposé par SGS QualicerRCE2008, p. 58). Notons que la branche
retraite de la sécurité sociale a développé en L8@émarche qualité pour I'aide ménageére
aux personnes agees (circulaire de la caisse a#ioreillesse du 4 juin 1999). Des normes
internationales existent également (ISO 9000). IR&ment, ADESSA, fédération des
associations d’aide et de services a domicile, aeniplace son propre label qualité Adessa
avec l'objectif que toutes les associations duaésabtiennent ce label. Ce label compléte la
norme AFNOR par un respect de des conventionsativds et permet aux associations qui
démarrent de mettre en place des démarches qatititd’obtenir la norme AFNOR (cf. site
Adessa). Quant a Fourmi verte par exemple, enseigtienale des services a la personne de
la Fédération Familles rurales, elle a préféré meth place une « charte qualité ».

Normes, référentiels, labels ou chartes qualite,démarches se multiplient mais dans un
secteur ou de nombreux progrés restent a faireeenets de professionnalisation et, plus
largement, en termes de qualité des emplois etsdesces. Ces efforts participent a la
structuration en cours des services a la personne.

En Suede la qualité des services repose sur deux piliefsn cété les lois (SoL, LSS et
HLS) encadrant le soutien aux personnes agéesndichpées définissent des exigences de
qualité; de l'autre la compétence des personn¢lsaesidéré comme un gage de qualité. Un
Bureau National Board of Health and Welfgrelu Ministére de la santé et des affaires
sociales publie régulierement des régles et recardations pour aider les municipalités a
respecter ce cadre légal qui s’applique aussi &iBnservices municipaux qu’a ceux délivrés
par des prestataires privés.

La mise en oeuvre de cette qualité revient a urstamce des Comtés (I€ounty
Administrative Boarjiqui a la charge de superviser I'action des sesvibunicipaux dans le
domaine , entre autres, de I'accueil et des saindirection de ce que nous appellerions les
publics « fragiles » (enfants, personnes agéedglitegres). Cette instance a la responsabilité
de la coordination et de la programmation de l@actsociale dans le comté. Elle diffuse les
informations venant du Ministere, recoit les plasdes particuliers et aussi les demandes
d’allocations pour s’occuper d’'une personnes agék organise enfin des inspections
concernant les services délivrés et aussi en répdes plaintes regues.

Des manuels destinés a guider I'action des trawasl sociaux sont élaborés palNational
Board of Health and Welfaret diffusés par cette instance auprés des multitépgqui
peuvent éventuellement les adapter).

Enfin, depuis I'an dernier, c€ounty Administrative Boardest chargé d’aider chaque
commune a mettre en place une cellule chargéeqlealdaé dans son service social.
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Au bout du compte, I'avis des usagers est consiclEméme une composante importante de la
gualité du service et ces avis sont publiés patdeonal Board of Health and Welfaré ce
titre, les travailleurs sociaux sont tenus de faire rapport lorsqu’ils estiment que les
conditions de réalisation de l'aide ne sont paisfsagantes et les services municipaux doivent
y apporter une réponse écrite.

Pour linstant il n’existe pas d’indicateurs deglaalité définis nationalement maisNational
Board of Health and Welfaret I'association des autorités local&wedish Association of
Local Authorities and Regiophsont été chargés de mettre en place des « corspasai
ouvertes dweldercare» : il s'agit de recueillir des données, fournpes des municipalités
volontaires, sur la qualité, le colt et I'effica&citles services d’aide aux personnes agees,
permettant de faire des comparaisons et offrantammunes la possibilité de saisir des
« bonnes pratiques ». De leur c6té les municigliié@dividuellement ou regroupées)
proceédent a des études de satisfaction aupresudeusagers dont les résultats sont mis sur
les sites des communes (c'était par exemple ledeas les deux communes, terrain de
'enquéte suédoise) : 221 communes sur 282 ont rdentelles enquétes depuis plusieurs
annees. Et, dans son dernier rapport (2007), Ksson des autorités locales affiche sa
préoccupation pour cette question de la qualitésdesdces, affirmant que celle-ci passe par la
transparence et I'accessibilité (savoir a qui €ader, étre informeé sur les régles et les codts)
ainsi que la capacité de la personne a interagiesiprestations.

[1-5 La structuration du secteur

En France, le secteur des services d'aide aux meesodgées se caractérise par une offre
segmentée entre médical et social, entre domitiétablissement de soins, répartie entre des
organisations publiques, d’économie sociale ouéasvucratives, prestataires ou mandataires
et des services de gré a gré et enfin, dispergéle serritoire. Du c6té de I'action publique
concernant ces services, les responsabilités etpdiitiques publiques sont également
segmentées et fragmentées et ce, aux differenesaumvde décision (Enjolras et Laville,
2001). C’est pourquoi, depuis plusieurs années,effests de structuration du secteur sont
entrepris.

Les CLIC (centre local d’'information et de coordina), introduits par les circulaires du 6
juin 2000 et du 18 mai 2001, sont un service méedamal qui se veut étre a la fois une sorte
de guichet unique d’accueil, de conseil, d'inforimatet d’orientation des personnes agées et
un centre de ressources pour les professionnets/érs une animation de réseau a I'échelon
local. Les CLIC fonctionnent donc suivant une lagigle proximité, de partenariat et de mise
en réseau des professionnels de la santé, de laiddomicile, des transports, de
'aménagement de I'habitat, facilitant ainsi 'ascaux droits et aux services des personnes
agees. Les CLIC poursuivent trois types de misssetsn leur niveau de labellisation :

- niveau 1 : accuell et information des particiet des professionnels (24% des CLIC) ;
- niveau 2 : évaluation des besoins et élaboratésnd’aide (17% des CLIC) ;

- niveau 3 : mise en ceuvre et coordination desvetgions dans le cadre du suivi des plans
d’aide (59% des CLIC).

Depuis janvier 2005, les CLIC sont sous la respoitigades Conseils généraux. En 2007,
533 CLIC fonctionnent et sont gérés par des orgaessdivers : 54% sont gérés par des
associations, 15% par des CCAS, 10% par des &alvients publics hospitaliers, le reste
étant géré par des Conseils généraux, des comnmungsoupements de communes, des
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maisons de retraite... Les CLIC couvrent des teraw®ivariés allant de 7 000 a 10 000
personnes agées de plus de 60 ans, jusqu’a 1570@0dieu urbain.

Ces structures constituent, par leur position, bseovatoire des besoins des personnes agées
et de leur entourage, ainsi qu’'un animateur dutdée (organisateur d’actions de prévention
du vieillissement, d’aide aux aidants, conférencpdl.s’agit de répondre a une triple logique
de proximité, de facilitation de I'acces aux dratsde mise en réseau des professionnels. Les
CLIC s’insérent eux aussi dans un réseau de pargmdivers, comprenant les associations,
les communes, les DDASS, les services APA des @srnSénéraux, les services d'aide a
domicile, les établissements d’hébergement, lefABSles réseaux de santé, les acteurs de
I'habitat ainsi que les caisses de retraite.

En effet, aux cotés des infirmiers libéraux, deéssaux personnes agées sont dispensés par
les service de soins infirmiers a domicile (SSIAR) dépendent du secteur meédico-social :
I'essentiel des soins menés dans ce cadre sonsailes de nursing assurés par des aides
soignantes. (CERC, 2008 p. 89). lls sont financaés les crédits de I'assurance maladie
engagés par les services déconcentrés de I'Etats améme temps les SAD, services
d’aides a domicile, dépendent pour le financementépartement, dans le cadre de l'aide
sociale

Aux cbtés des CLIC, depuis la fin des années 90t sppérimentés des réseaux de santé
gérontologiques, toujours dans I'objectif d'amétiota qualité de la prise en charge globale
des personnes agées en favorisant l'acces aux, dainsoordination, la continuité et
l'interdisciplinarité des prises en charge, en doonant les activités sanitaires, médico-
sociales et sociales. Les réseaux de santé, reéldare logique thématique (par pathologie)
ont donc pour finalités le maintien ou le retoutaimicile de qualité pour les personnes agées
dépendantes, la prévention de I'aggravation etteséquences de la dépendance en vue de
retarder I'hospitalisation ou I'entrée en établissat et le renforcement du lien ville-hopital
pour garantir la continuité de la prise en charge personnes agees. Ces réseaux s’adressent
prioritairement aux personnes agées souffrant tleolmayies chroniques ou aigués (diabéte,
Alzheimer, etc..). Il existe aujourd’hui 455 réseale santé qui relevent de la compétence
régionale assurée par I'Union régionale des caig&ssurance maladie (URCAM) et de
'agence régionale d’hospitalisation (ARH). Selon apport de l'Inspection générale des
affaires sanitaires (IGAS) en 2006les réseaux se caractérisent par une grandebéngité
dans leur fonctionnement et des résultats limitegeemes d’'impact aupres des usagers et de
coordination des différents services et des prafeesls. Lancée en janvier 2000, une
nouvelle expérimentation d’'un réseau de servicemsr intégrés, est en cours en France sur
trois sites. A partir du modéle PRISMA au Québuhjéctif est toujours d’améliorer la prise
en charge globale de personnes malades ou en @au®nomie, sans créer de nouvelle
structure mais en intégrant des services sociaistagxs. Ces expérimentations sont en cours
a Paris (28", a Mulhouse et dans le sud de I'Essonne (Coutetial. , 2007).

Outre les réseaux, d’autres outils de coopérationt snis en place. La création des
SPASAD (qui regroupent un service de soins infirmée domicile et un service polyvalent de
soins et d’aide a domicile) s’inscrit également Slém perspective d’améliorer la prise en
charge globale et pluridimensionnelle des persoégéss.

Mentionnons également le groupement de coopératiarale ou médico-sociale (GCSMS),
nouveau cadre juridique, institué par la loi devijan 2002 rénovant l'action sociale et
médico-sociale mais dont la mise en ceuvre dateO@®.2Ce nouvel instrument vise la

L Rapport de I'IGAS sur le contrdle et I'évaluation fbnds d’aide & la qualité de soins des villesQEA) et
de la dotation de développement des réseaux (DD&)2006.
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coopération entre des acteurs publics ou privésedteur social et médico-social autour de la
prise en charge multidimensionnelle des usagerssg&aut juridique varie selon les membres
qui le composent, il peut étre de droit public @uddoit privé, contrairement aux groupements
d’intérét économique ou d’intérét public. La co@i@m entre acteurs permet donc d’assurer
la continuité des services, de proposer une offrsatvices pluridimensionnelle, d’éviter la
duplication des interventions et de mutualiser aieels ressources ou compétences pour
fournir un service de qualité.

Enfin, parallélement aux tentatives de coopéragiode structuration dans le champ sanitaire,
médico-social et social, la Loi Borloo introduiten €005, déja mentionnée a plusieurs
reprises, a aussi comme objectif d’améliorer laicstiration de l'offre de services a la
personne. C’est a cet effet qu’a été créée I'agaatienale des services a la personne. Cette
agence a en particulier soutenu la constructioms#gnes de référence autrement dit de
marques associées a un engagement de qualité \doesdfes enseignes ont été mises en
place afin de proposer un service sur I'ensembldeditoire, grace a un partenariat entre
différents réseaux de services, et une informatemtralisée et diffusée a travers une plate-
forme de services, un numéro d’accueil ou un sitermet. Il existe une dizaine d’enseignes
nationales de trois types. Le premier regroupeodganismes issus de I'économie sociale ou
des services marchands ; le deuxiéme regroupéosldes diffuseurs potentiels de CESU pré
financés et des opérateurs ; le troisieme faisantidtermédiation pur en labellisant les
intervenants (CES, p.55-56).

En Suéde,le secteur de l'aide aux personnes agées estrkaiteorganisé sur le mode du
service public et le recours au privé est tres d@micall ne peut y avoir transfert
responsabilité : le service municipal est dans tesi€as responsable du service offert.

Les modalités de recours des municipalités au @oré divers. Pour I'aide a domicile, elles

peuvent agréer un (ou plusieurs) contractants. Reurébergements (de court ou long séjour)
elles peuvent agréer certains établissements (-@es@nt alors considérés comme faisant
partie de l'offre municipale), ou bien acheter diegs dans un établissement privé mais

l'autorisation du Comté est alors nécessaire.

En tout état de cause, quel que soit le prestatageservices et la qualification des personnels
doivent respecter le méme cadre législatif et réglgaire.

Conclusion de la partie Il

Souhaitant comparer les trajectoires d’entrée grentance des personnes agees il nous
fallait d’'abord comprendre le cadre dans lequelsgiivaient ces trajectoires. Au terme de ce
parcours destiné a décrire l'organisation de l'aiden financement et les acteurs qui

accompagnent la dépendance des personnes agéeadtes qui se dessinent apparaissent
bien différents.

D'un c6té le systeme eash for care» francais repose sur le principe du libre cho& d
l'usager : des aides financieres et fiscales pdemietaux personnes agees d’acheter des
services d'aides auprés de prestataires, privélls souvent (majoritairement des
associations) ou publics.

De l'autre le systéme suédois répond a un prindpeservice public : I'aide aux personnes
agees et handicapées est organisée par un sgreidalse de la mairie et la municipalité est
responsable des prestations offertes, méme lorsgjles-ci sont assurées par un prestataire
privé. Ainsi lorsqu’une personne présente des sigie dépendance nécessitant une aide,
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chacun en Suéde sait a qui s’adresser, méme camegagnes d’information témoignent que
ce principe n'est pas totalement acquis : au bucdtaide sociale de la mairie. Une fois

sollicité le personnel compétent met en place Hargation de I'aide (ce qui sera décrit dans
la partie Il1).

En France le parcours est moins aisé. Les CLICaiwr remplir une fonction d’'information

et d’orientation, mais ils sont peu connus du pubtiles employés municipaux ne semblent
pas toujours bien savoir a qui adresser les peesodigées ou leurs proches dans leurs
demandes. Enfin, lorsque le dossier de demandeAldRté rempli, que l'allocation a été
attribuée et le plan d’aide défini, les personrg=eéd peuvent avoir des difficultés a choisir un
prestataire. L'offre est en effet tres fragmentégar type dopérateur ou de
gestionnaire (économie sociale, privé lucratif, lmb et par mode d’exercice de
l'activité (relation de gré a gré, services prestas, services mandataires). Enfin la qualité
des services offerts est jusqu’aujourd’hui pelblesiMéme si des avancées ont été impulsées
par la Loi de janvier 2002 rénovant I'action soeiak médico-sociale et par la toute récente
Agence nationale des services a la personne (ANBREN reste pas moins que la grande
majorité des personnels travaillant dans l'aideomnidile n’a aucune qualification et que les
personnes employées de gré a gré ne font I'obgetcdine exigence ni d’aucun contréle.

En Suede, si les procédures sont simples (cemiialis des interlocuteurs et des
responsabilités), les usagers ont peu de choix,er@muelques communes ont instauré un
droit de choisir — une fois la décision d’aide &e- entre les services municipaux et des
services organisés par des prestataires privésntQux professionnels, si les exigences en
termes de qualification semblent plus élevées gEki@mce (secondaire supérieur spécialisé),
il n’en demeure pas moins que 40% des personngi®seede pas de qualification formelle.
Et, de fait, la formation des personnels en plaosi @ue I'offre de profils qualifiés est un
probleme qui préoccupe les autorités publiques.

Un autre point différencie les systemes dans lex gays (et sera développé dans la partie
suivante) : I'existence d'une offre de servicesspein charge par l'aide publique plus
développée en Suéde qu’en France. Ainsi, les pldieesueil de jour et d’accueil temporaire
semblent plus nombreuses et/ou plus accessibles guance. Et un service de transport est
prévu pour accompagner les personnes agées namszllvers ces centres d’accueil mais
aussi pour leurs besoins privés : visite a leumsilfas (proches ou lointaines), démarches
administratives...)

Au total on a en France un systeme de soutienggublifait appel au marché mais un marché
tres controlé par les normes fixées par I'Etats@teme <ash for care» fonctionne avec un
marché du travail trés éclaté, des professionnels qualifiés connaissant de mauvaises
conditions de travail. La création de 'APA, qui peut servir gu'a rémunérer des services
effectifs, permet cependant d’éviter le développsintBun marché « gris » comme cela se
passe dans d’autres pays ayant adopté le mémensy§ia Roit et alii, 2007). Et on peut
penser que les efforts de structuration du sedtent dans le sens d’'une élévation de la
gualification de I'emploi et des services. En resta 'amélioration des conditions de travail
ne semble pas étre au coeur des débats actueds. éffdrts pour développer la coopération et
les réseaux semblent, pour I'instant, montrer dssltats décevants en termes de coordination
intersectorielle

De son cote, le systeme suédois fonctionne aveseatgges tres majoritairement offerts par
des services publics (municipaux), méme si le gmeraent actuel souhaite présenter un
projet de loi instaurant une obligation de libedé choix entre services municipaux et
services organisés par des prestataires privés :cansultation publique est actuellement
ouverte sur ce projet. C’est un systeme qui, dassgsands lignes, est mis en oeuvre de
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longue date et que les acteurs et usagers conmaisie®. La coordination ne semble pas
poser probleme dans la mesure ou la responsatdlit@&valuation des besoins, de la mise en
ceuvre de l'aide et de son suivi, ainsi que de HEigudu service est centralisée au niveau
municipal. Les inégalités qui peuvent résulter @eitbnomie des communes en matiere
budgétaire sont limitées par des plafonds fixésonalement. Enfin la qualité des services
offerts est une préoccupation qui se traduit pag ualonté d'élever la qualification des
personnels, d'établir des comparaisons de (bonpes)jques et de recueillir et publier
systématiquement les opinions et les critiguesusagiers. La transparence et I'accessibilité
sont des objectifs affirmés et considérés comme aomelition premiere pour améliorer la
gualité des services.
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Partie Il : L’organisation locale de 'aide aux pe  rsonnes agées
dépendantes

[1I-1 Méthodologie
[1I-2 La mise en route et I'organisation de l'aide

Aprés avoir examiné la composition et la strucioratiu systéeme d’aide aux personnes agées
dépendantes, c’est a sa mise en ceuvre que notesserONs maintenant. Dans les deux pays
I'organisation de l'aide se fait au niveau localous la responsabilité des municipalités en

Suede, des départements en France (cf. les pletiély. Cette partie examinera les processus
de mise en route et d’'organisation de l'aide empmigant sur ce qui est décrit dans les

travaux mobilisés et ce qui ressort de notre emquét

On commencera ainsi par présenter tout d’abordethodologie de I'enquéte.

[1l.1 Méthodologie

En Francel’enquéte s’est déroulée dans le département dast&s du Rhéne. Pour la zone
urbaine, I'enquéte a porté sur deux grosses viHlesr la zone rurale, sur une dizaine de petits
villages, des villages miniers et d’autres plusades, au nord de ces deux villes. Dans les
villes, la population a été choisi dans des quartentrastés, populaires et plus favorisés.

En Suedd’enquéte empirique s’est déroulée dans le cadoskane, situé au Sud du pays.
Comme en France elle a porté sur une grosse Milleue une zone rurale ou l'activité
dominante est I'agriculture. Dans la ville, lesemiews se sont déroulés deux quartiers
socialement différenciés.

En France comme en Suede I'entrée sur le terrast &ite par le service (municipal dans le
cas de la Suéde, départemental en France) chasggedsonnes agées. Apres avoir obtenu
'autorisation d’enquéter et I'accord pour une abbration, le déroulement s’est engagé un
peu differemment dans les deux pays.

En Suede, I'équipe a préparé une présentationétiede a I'attention des personnes agées,
accompagné d’un formulaire recueillant I'accord fmn- de la personne pour un entretien.
Les care managerssélectionnaient des personnes ayant récemmenfidiénéu service
d’aide a domicile ou d'un hébergement en établissgmspécialisé. Dans les deux
municipalités ces petits dossiers ont été distslpar le service d’aide auprés de personnes
agées. En cas d’accord, ce formulaire était retbaux chercheurs, signé par la personne et
avec son numéro de téléphone et son adresse. teemaaagersne savaient donc pas qui
parmi les personnes contactées avaient réponduafaliement a la demande d’interview

En France le repérage des personnes et la misdatiom se sont faits par I'intermédiaire des
travailleurs sociaux qui traitent et suivent lesslers d’APA. Ces travailleurs ont été choisis
en fonction des secteurs géographiques qui leur attmbués afin d’appréhender diverses
situations (secteur rural/urbain/centre ville/pBépe).

Dans les deux pays des réunions préparatoirest®mrganisée avec les travailleurs sociaux
concernésdare managergn Suéedepu cours de laquelle I'objectif de I'étude et leiteces

d’échantillonnage leur ont été présentés : hommesifes, résidant a domicile/en institution,
seuls/en couple, de milieux populaire/favorisé. @amions ont permis de sélectionner un
certains nombre de cas de personnes agees comaspoaux criteres déterminés. Les
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travailleurs sociaux ont ensuite demandé a cespees — ou, en France, a leur aidant lorsque
leur état ne leur permettait pas - leur accord @ingr interviewes.

En Suéde comme en France les thémes abordés algsr@ersonnes aidé&swvaient pour
objectif de cerner : la biographie de la persosna,état de santé (la nature de ses difficultés),
son entourage, l'aide recue (formelle et infornjelles conditions dans lesquelles elle a fait
une demande d’aide publique. Pour mieux situeptetionnement concret de l'aide il était
demandé a la personne de décrire une journée raimal. Enfin des questions étaient
posées sur la satisfaction au regard des besassits.

Le protocole d’enquéte prévoyait d’'interroger lagoene mais aussi un-e des ses proches
« aidant-e-s » ainsi que des travailleurs sociaawatllant dans la zone géographique
concerneée.

Les entretiens aupres des proches recouvraiemhéeses thémes, recueillant en outre des
renseignements sur ce proche. Des informations léongmtaires sur la personne aidée
étaient collectéés et parallélement, il s'agissait de préciser laghaphie du proche, de
connaitre le contenu et la fréquence du soutieallglil apportait, de situer sa présence dans
'environnement plus large de la personne aidéeodeprendre I'impact de I'aide donnée sur
sa propre vie, personnelle et/ou professionneks. éntretiens aupres des proches n’ont pas
éte systématiques et ne se sont pas déroulésytinia facon dans les deux pays.

En France il était fréequent que la personne aidéeive le chercheur en présence d'un
proche, dans ce cas, les entretiens avaient liemé@ne temps notamment lorsque l'aidant
était le conjoint ou lorsque les personnes aidé&siant pas en état de parler ou de suivre
une conversation. Dans deux situations seulemainiaht a été interrogé seul.

En Suéde, sauf dans le cas des couples, les ensrelies proches se sont faits le plus souvent
séparément. Six enfants (3 dans chaque communéjéainsi interrogés séparément.

Dans ce contexte, plusieurs personnes agées niodtrg interviewées du fait de leur état de
santé : elles ont décliné la demande ou se samrictées pour ce motif. La déontologie qui

entoure les personnes agées en Suede, notammem gm concerne le respect de leur

volonté et de leur autonomie, exclut en effet @irmger leurs proches a leur place lorsqu’ils
ne sont plus en état de s’exprimer, alors que aatte fréquemment le cas dans lI'enquéte
francaise.

En France, la situation d’enquéte a été détermpagela dépendance de la personne et sa
capacité a participer a I'entretien seule ou acagnpe. Les entretiens se sont déroulées
selon trois situations :

- la personne désignée par le travailleur sociadméait seule a I'entretien.
- la personne répondait en présence d’'un proctatid
- la personne n’était pas en mesure de répondidalit principal répondait a I'entretien

En tout état de cause, le travailleur social gidesonne adgée ou son aidant n’ont jamais été
interrogés ensemble afin de permettre a ces dsrdempouvoir s’exprimer sur le dispositif
dont ils bénéficient avec le moins de retenue ptessi

Parallelement aux entretiens aupres de travailsacgux, I'équipe a été amenée a rencontrer
et recueillir des informations auprés d’acteurstitmsonnels, ce qui n’était pas prévu
initialement dans le protocole d’enquéte. Des déptie approfondis ont ainsi été conduits

22| es guides d’entretien sont présentés en annexe
% d'autant plus utile que la personne agée n'étsttpujours en pleine possession de ses moyeitiedtuels.
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auprés du responsable du service concerné du Cgéseiral, d'un directeur de CLIC, de
travailleurs sociaux de CCAS et de directrices déson de retraite

Au total, aux c6tés des acteurs institutionnelfidais et desare managersuédois, 21
personnes agees ont été interrogées en Francen &lade. Deux tableaux synthétiques
décrivent leurs caractéristiques.

Au préalable, un constat concernant I'état de sde$épersonnes agées rencontrées s’'impose.
En effet, I'état de santé des personnes agéesamed-est apparu plus dégradé que celui des
personnes rencontrées en Suéde. Cette différeegligue tout d'abord par le critére
premier de sélection de la population d’enquéte épait «l'entrée en dépendance ».
L’enquéte montre qu'a ce moment de l'entrée en dmece les personnes sont moins
dépendantes - en meilleur état de santé - en Sy#da France, la prise en charge de la
dépendance intervenant plus précocement et de falgsnprogressive. Dans I'enquéte, les
personnes agées suédoises sont par conséquerduptusmes et moins souvent que les
francaises secondées dans leur quotidien par amtagdi en établissement. Un couple et un
homme seul sont dans un établissement spéciaistrQis personnes vivent a leur domicile
mais dans des conditions de santé qui nécessitentaide 6 a 8 fois par 24 heures.
Parallélement, on I'a évoqué, la déontologie quioere les personnes agées en Suéde,
impliquait que I'entretien concerne la personneeage-méme et non qu’un proche puisse
étre interrogé «a sa place », ce qui excluaitplmsonnes atteintes de pathologies graves
comme on en rencontre dans I'échantillon francais .

Tableau synthétique des cas de personnes agées télpmtes interrogées en France

Personnes autonomes vivant a leur domicile

Cas GIR Autonomie | Mode de vie | Aide Aide réseau
(Co=couple professionnelle
Ce=célibataire
D :divorcée)
D1, femme, Ce, GIR 4. Autonome, | Vit seule dans | -Infirmiére pour la Famille :
89 ans Cancer du sein| fait son une maison de | toilette tous les jours. |-2 niéces 3 fois par
Infirmiére Demande Apa | marché, sa |village. -18h aide ménagére pasemaine : ménage,
faite sur conseil cuisine, se Lecture, TV, |mois (en attente) danscourses, rdv médicaux,
1250 euros/mois infirmier 8 mois| déplace sur deradio, mots le cadre plan d’'aide | papiers...
aprées retour a | petites Croiseés. Apa. Commercants du
domicile. distances. -Télé-assistance village.
D2,homme, Co,79 |GIR 4 Trés Vit dans une | -Infirmiére 3 fois par | Famille :
ans Diabétique, dynamique, | petite maison |semaine pour la toilette-Fille visite tous les
Mineur amputé d’'une |conduit son |excentrée d'un|-Aide ménagére une |jours.
jambe. véhicule. village. fois/semaine (14h/mois-Gendre, petits enfants.
1550 euros/mois. Demande APA Conseiller dans le cadre de I'Apa})
pendant municipal, club
hospitalisation. 3*Mage,
jardinage.
D3, femme, V, GIR 4 Ne peut pas | Vit seule dans | -Kinésithérapeute 3 foisFamille :
84 ans Prothése aux |tenir debout |unlogement |par semaine. -Une fille dans mém
Femme au foyer, deux genoux. |sans ses social au centre -Aide ménageére deux |village (papiers, rd
époux commercant. | Hernie discale. | cannes, ne | d’un village. fois/semaine (26h/mois>médicau))
Difficulté & se | peut pas se |Souffre de sa |dans le cadre de I'Apa})

683 euros/mois

servir de se

déplacer seul

perte

-Télé-assistance

-Deux fils a 15km
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mains. a I'extérieur. | d’autonomie ef (grosses courses)

Perte de de la solitude -Petits enfants

mémoire guelle Voisins :

engendre. -Pain

D4/D5 seaeurs. D4:GIR4 Ne peut pas | D4 et D5 vivent -Infirmier tous les Famille :
D4 femme, D (depuisAccident sortir de son | ensemble matins Pas d’enfant
plus de 30ans), 64 |vasculaire domicile depuis 30 ans | -Kinésithérapeute 3 |Plus de relation avec
ans, cérébral. seule. Perte | un appartement fois/semaine leurs freres
Vendeuse, non Demande de mémoire, | excentré du -Aide ménageére 3 fois
imposable. APA pendant | vertiges. centre ville. 2h/semaine (26h/mois|,, . . . -

hospitalisation | Depuis + de | Avant son dans le cadre APA de Voisin: —une voising

p p ;
20 ans ne peutaccident D4 D4) S occupe de leuns

courses, les aide a fai

D5femme Ce, 76 |D5:GIR 4 plus marcher.| était 'aidante | Télé-assistance | :
ans. Maladie Prise en de sa sceur et urs papiers.
Femme de ménage,| musculaire, a | charge par sa gérait tout, -Infirmier tous les
non imposable. perdu l'usage |sceur son depuis elle ne | matins
de ses jambes.| avant TAVC | peut plus rien |-Kinésithérapeute
Demande APA | de celle-ci.. |faire. 3 fois/semaine
en cours
D6, homme, Co, 72 |GIR 3 Confiné au lit | D6 vit a son -Infirmier matin et soir | D6 est pris en charge a

ans. Manceuvre dan

sAlzheimer

et/au fauteuil.

domicile avec

-Aide a domicile

domicile par sorepouse

le batiment depuis 7ans. | Ne parle plus, son épouse et | 2fois3h/semaine -3 fils dont 2 qui sont
ne sort plus. |sa belle mére |(27h dans cadre APA)| peu présents.
900 euros/mois Demande APA | Nécessite dépendante.
ilya?2ans. surveillance
24h/24h.
D7, homme, Co, GIR 3 Confiné au lit.| D7 vit a son -Infirmier tous les - Epouse
84ans. Malade Ne sort plus | domicile avec | matins - Une fille (en conflit
Militaire cardiaque depuis des | son épouse qui| -Portage de repas avec mere) dans la méme
mois. Regardea mis plusieurs| -Kinésithérapeute ville qui surveille le bon
2300 euros/mois un peu TV, |fois en échec lg 3fois/semaine déroulement du plan
dort la plupart plan d’'aide. -Aide ménagere d'aide.
du temps. Elle a des pbs | 5fois/semaine(30h/mois Un fils a Paris peu
psychologiques dans cadre APA) présent
et -Télé-assistance
d’alcoolisme..

Personnes non-autonomes

prises en charge par umkaaie familiale.

D8, femme, V. GIR 4 Pas de Fille et fils se | -Infirmier(re) pour la
82 ans Début Maladie | handicap maisrelaient, ne la |toilette, tous les jours.
(sceur de D9) d’Alzheimer. risque de laissent jamais | -Orthophoniste deux
Femme au fove Vertiges de chutes et seule. fois/semaine
. . au - foy 'Meyniéres surveillance | Agressive, ne |-35h de gré a gré dang
époux était mineur |, . o )

(risques de obligée supporte pas |le cadre de I'Apa

chutes). 24h/24. d’intervention
1000 euros/mois autre que de sz

fille.

D9, femme, Co GIR 2 Passage du lit Apres le déces| -Infirmer 3 fois par jour
(épouse D10), Multiples au fauteuil de leur fils et | -Kinésithérapeute 3 foi

88 ans
femme au foyer

fractures des
jambes, presqu
aveugle.

roulant avec
d’intervention
des infirmiers,

un séjour dans
une maison de
retraite, le

couple es

par semaine
-35h de gré a gré dans
le cadre de I'Apa

D9, D10 avaient un fils

Famille :

D8,D9,D10 sont prise
en charge au domicile ¢
D8 par la fille de celle
ci, « aidante » familiale.

Fils de D8 et son épous
passent tous les jours.

qui est décédé.

re

e
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D10,homme, Co
(époux D9)

92 ans

Mineur

1300 euros/mois

GIR1

Maladie de
Parkinson,
paralysie totale

Communique
uniqguement
par regard.
Immobilisé,
dans le lit ou
fauteuil
coque, nourri
exclusivemen

depuis hébergé
depuis un an
chez la sceur dg
D9.

-Infirmier 5 fois par
jours
2-Kinésithérapeute 3 foi
par semaine

-35h de gré a gré dans
le cadre de I'Apa

[

par sonde.
Personnes a domicile mais en centre de rééducatiarmoment de I'entretien
D11,femme, V, 82 |GIR 4 Difficultés de | D11 vit seule | -Infirmiére 3fois/jours | Famille :
ans. Diabéte, déplacements,depuis décés de-Portage de repas -6 enfants dont 2 dans
Femme au foyer, infarctus, déambulateur| I'époux (7ans) | -Télé-assistance méme village, trés
€poux : magon. arthrose. Ne peut pas |un appartement- Aide ménagere présents.
Demande APA | sortir seule. | en RdC dans un(16h/mois dans cadre | -Petits enfants.

900 euros/mois

acceptée aprées
2 rejets.

village.

APA)

-Solidarité village.

ra

D12,homme, V GIR 4 Difficulté D12 vit seul - Aide ménagere de grgFamille :
(depuis plus 30 ans)| Blessure jambe|,déplacement,| chez lui depuis| a gré, (20h/mois dans |e
78 ans. déambulateur. | amputation | 6 mois. Avant, | cadre APA) -Pas d’enfant
Bdcheron Demande Apa | d'un bras (il y| vivait chez un -une niéce qu'il
faite par niéce il a 30 ans). frere(décédé) employait de gré a gré
1100 euros/mois y 6 mois. qui prenait tout dans cadre APA. Ne se
en charge. plus la a son retour a
domicile.
Personnes en établissements
E1/E2 E1=GIR 2 Couple se EHPAD public.| E1 : Famille :
E1l :Homme, Prothéses déplace en |E2 entrée en |-Infirmiére matin.
] genoux, fauteuil établissement il -Kinésithérapeute Trois enfants
Co.; 88 ans- difficultés roulant. y aplusde 2 |libéral deux fois -fille, tutrice de ses
Garcon de café élocution. Monsieur ans, E1la semaine parents, vient plusieurs
Demande APA | sans aide, rejointeilyal fois semaine (linge,
pour entrée Madame ne |mois. Vivent |E2: papiers...)
E2, Femme, Co., 8ftablissement | peut plus rien| dans 2 -Infirmiére matin et | -2 fils deux/trois fois
ans, femme au foyer. E2=GIR 2 faire (ni chambres soir mois.
Alzheimer déplacement,| séparées. E2 ng-Orthophoniste
Demande APA | ni repas). parle plus, ne |-Kinésithérapeute
1300euros/mois domicile dés reconnait plus |libéral deux fois
diagnostic son mari. semaine
Alzheimer.
E3,Homme, V., 97 |GIR 3 E3 a une trés| En EHPAD -Aide soigante tous les Famille :
ans. Difficultés mauvaise vue|, public depuis 2| jours (toilette)

Ostréiculteur

600euros/mois

déplacement,

déambulateur.
Demande APA
a domicile par

filleily a 2 ans.

des difficultés
a se déplacer
des vertiges.

ans avec son
épouse (dcd il y
a 6 mois) sur

insistance de s

-Kinésithérapeute

fille.

Fille unique tutrice de
son peére vient trois
fois/semaine

Petits enfants trés
souvent au téléphone
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E4, Femme, V., 87 |GIR 3 E4 ne peut |En EHPAD -Aide soignante pour laFamille :
ans. Opération des |rester public depuis le douche tous les jours. | Fils unique a Paris, plus
Encaissement a hanches, longtemps en| décés de son | -Kinésithérapeute que des relations
domicile. fauteuil roulant.| position époux (2 ans) | libéral. téléphoniques.
Epoux : chaudronnigDemande Apa | assise, reste ledont elle s’est Amis:
domicile sur plupart du occupée a Un couple dami qu
1000euros/mois conseil médecintemps domicile. vient toute les semaine
et entourage | allongée dang et s’occupe des papiers,
puis sa chambre. démarches
établissement. administratives. .
E5, Femme, V., GIR 3 Femme trés | En EHPAD -Aide soignante tous leg~amille :
88ans. Déplacement |dynamique, |privé depuis2 | jours pour la toilette. | Une fille vient tous les
Comptable difficile, reste le moing ans sur -Kinésithérapeute jours; gendre, petits
Epoux : chef déambulateur. | possible dans| initiative de sa | -Télé-assistance enfants régulierement.
comptable Demande Apa | sa chambre, |fille. Seule E5 Un fils vient
par la fille lors | hormis se laissait réguliérement
1800 euros/mois entrée en I'aprés-midi. | mourir.
établissement.
E6, Femme, Co., 71| GIR 2 Madame est | En EHPAD -Aide soignante pour | Famille
ans. Alzheimer. la plupart du | depuis 4 mois | toilette -Epoux
Infirmiére APA demandé |temps avec son époux -Kinésithérapeute -3 enfants. Une fille

Epoux : enseignant | par I'époux des| « absente », |tout a fait -Orthophoniste vient tous les jours, fils
que diagnostic | ne reconnait | autonome, sur régulierement tous les
3200euros/mois Alzheimer a été plus son initiative de mais.
établi. entourage. | I'époux.
E7,Femme,D.63 |GIR3 E7 se déplace En Foyer -Aide ménagére Famille :
ans. Dégénérescengen fauteuil logement 34h/mois de gré a gré|-Un fils qu’elle ne voit
Secrétaire médicale | respiratoire. roulant, depuis un an, |dans le cadre de I'APA plus depuis des annéeg
souvent sous | E7 n'a aucune - Une amie, tante de son
600 euros/mois Demande APA | assistance relation avec ex-compagnon, vient
sur les conseils| respiratoire. | les autres tous les jours.
d’'une amie pensionnaires.
depuis 18 mois
E8, Homme, V., GIR 4 E8 a peu de | En foyer -Infirmiére 2 fois/jour | Famille :
87 Diabéte. relation avec | logement -Aide ménagére dans e filles, plus aucune
ans. APA demandée les autres public depuis Ig cadre de /APA une | relation depuis  des
Menuisier par foyer pensionnaires.déces de son | fois/semaine années.
logement. épouse (6 ans)| (12h/mois). -Un ami vient chaque
1200 euros/mois Plage par semaine (papie)s
assistante
sociale et
médecin.
E9, Femme, V., GIR 4 Difficulté a se| En foyer -Infirmiére 2 fois/jour | Famille :
87 ans. Col du fémur | déplacer, E9 |logement -Kinésithérapeute 3 |4 enfants tous dans |la
Femme au foyer cassé. Vertiges| passe la public depuis 3| fois/semaine. méme ville.
Epoux : mineur puis| Demande APA | plupart de sonans sur -Une fille travaille dans
policier. par fille. Puis |temps dans |insistance de le foyer logement, elle la
renoncement a| son studio ses enfants. voit tous les jours.
1100euros/mois. APA par seule. -Autres enfants toutes
famille pour les semaines
rester en foyer
logement

(crainte change|

=

de GIR).
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Tableau synthétique des cas de personnes agées délaates interrogées en Suéde

Ville
Sexe, age, Etat de Logemen: | Aide autres Trajectoire
Seul-e (S) /en | santé professionnelle | ressources d’entrée en
couple (C), Autonomie dépendance
profession
antérieure,
famille
U1, age. Villa Aide a domicile 2 Femme de aide demandée 4
Homme, 93 ans | Pbs de vue et fois/jour. Font le lit ménage (a ses ans auparavant a
Seul depuis 4 d’audition + petit déjeuner le frais) linitiative du
ans, Architecte. Déambulateur matin. Repas chaud| 1semaine/2 . fils | care manager
1 fils et 1 fille 2 fois/ jour, courses | aide a I'entretien | Epouse avait des
(épicerie) 1 du jardin. fille problémes de
fois/semaine, 1 s’occupe de ses | mémoire et de
douche hebdo. affaires mobilité. Enfants
Alarme. bancaires par présents au
internet. «care planning»
U2, Graves pbs de [Appartemen | Aide a domicile 4 La fille aide Réunion a la
Femme, 87 ans, | dos depuis 4 [(propriétaire fois/jour, repas pour le linge; le maison 4 ans
mariée avec U3, [ ans. chaud 1 fois/jour, fils pour les auparavant a
femme au Déambulateur ménage 1 courses, un peu | [linitiative du
foyer, semaine/2, hygiéne | de bricolage docteur. L'aide a
1 fils, 1 fille corporelle/douche 1| dans la maison ensuite été
fois/semaine, et les questions | étendue (U3),
courses 2 financiéres. enfants présents 3
fois/semaine, L'infirmiere du la 1° et/ou 2de
lessive linge, soins | district vient 1 réunion (?).
médicaux, alarme fois/semaine
(médicaments).
U3, Attaque, (1/2 Appart, 4 -Il- -Il- -/l-
homme, 89 ans, | ans pieces
en couple, auparavant) [(propriétaire
policier,1 fils et Déambulateur Aménagem
1 fille nts
U4, Problémes |Appartemen Aide a domicile 3 1 des filles C’est son épouse
Homme, 84 ans, | aux jambes 2 pieces fois/jour. I'emméne pour décédée qui a
veuf (2 ans), depuis 8 ans. | (location) Soins/entretien des | les courses, le organisé l'aide
plombier, Canne jambes (bandes). coiffeur, et le
2 filles ménage 1 pédicure (il
semaine/2, douche, | paie.).
alarme
U5, Femme, Opération du |Appartemen aide. 2 fois/jour, Sa jeune sceur +| Hépital puis
79 ans, Seule. coeur, 2 pieces ménage 1 son mari l'aident | centre de
D’abord rhumatismes. | (location) semaine/2, pour les courses.| rééducation
ouvriére puis déambulateur médicaments, Son neveu s’est | (rencontre pour
dans une creche alarme occupe du plan plan d‘aide au

d’aide.

centre, avec
neveu),
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ue, problémes de Appartemen aide 5 fois par 24 H | Le fils suit les A I hopital, en
Femme, 90 ans, | dos, 2 pieces (jour+nuit), questions présence des
Seule (depuis Opération des | (pptaire) livraisons repas a financiéres, la enfants
15-20 ans). nerfs, réchauffer 1 fille aide en cas
femme de douleurs (4 fois/semaine, petit de besoin.
service dans ans). déjeuner,
cantine scolaire. | déambulateur, habillement.
1 fils, 1 fille chaise ménage, lessive 1
roulante. semaine/2. alarme,
accompagnement
pour courses et
promenade
U7, des problémes| Villa. Aide 2 fois/jour, 1 Femme de Un plan d'aide
Femme, 86 ans,| de vue etaux | Aménage douche/hebdo, ménage + aide avait été prévu
veuve depuis 5 jambes. ments courses, service pour le jardin pour son mari qui
ans, Plusieurs réalisés a transport. alarme (services privés) [ est mort avant
Avocate, opérations ses frais mise en route.
1 fils, 1 fille jambes et Pour elle; plan
hanches. établi au centre
Déambulateur de rééducation.
Modifications
mineures depuis.
us, Pbs liés a Villa Aide chaque jour. Son fils aide, Hospitalisée, puis
Femme, 91 ans, | I'age + pbs de | aménagem | Repas chauds, vient la voir 4 rencontre pour
Seule depuis 15 [ mobilité suite ents ménage. alarme fois/hebdo, plan d'aide chez
ans, a un accident elle
enseignantel fils| de busilya4
ans.
Déambulateur
U9, Opérations Villa. Quelqu’un passe Femme de Sa belle mére
Homme, 75 ans | des hanches, | Aménage 1fois/jour. douche ménage vivait chez eux et
Marié avec U10, | opération du ments 1/hebdo. Alarme. (employée bénéficiait du
ingénieur, 1 fils ceeur. réalisés a service transport privé) ts les 15 service d'aide (8
Déambulateur | ses frais jours. Qqu’un ans auparavant).
entretient le Plan d’aide établi
jardin. Le fils a la maison et
aide a I'entretien | redéfinit
de la maison régulierement
(opérations)
U10, Fe, 74 ans, | Rhumatismes, | Villa -/l-
mariée U9. opération au
Enseignante 1 pied et au
fils genou
u11, maladie, Appartemen Aide a domicile et Neveu a aidé Zonaily a 3 ans,
Fe, 89 ans, accident, 4 pieces pour le lever, pour demande chute. Plan établi
mariée avec U12| déambulateur.| (location) ménage 1 hébergement a la maison.
femme au foyer | diabéte semaine/2, courses | spécial (en Initiative du
2 fois hebdo. alarme| attente ) docteur
Uiz, Probleme Appartemen | Aide a domicile et e
Homme, 90 ans, | d’audition, 4 pieces pour le lever,
marié U11l. maladie, (location) ménage 1
Conducteur de prostate, semaine/2, courses
train. accident. 2 fois hebdo. alarme
canne,

déambulateur.
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u13, Tension Appartemen Aide 1 ou 2 Le fils aide pour | A I'hépital, ne se
Femme, 83ans, | élevée, 2 pieces fois/jours, 4 jours les questions rappelle pas bien.
Seule. Aide douleurs, (location) hebdo. Aide pour financiéres (par | Fils présent.
soignante, chute il ya3 hygiene internet)
1 fils ans, accident personnelle. 1

douche hebdo. 7

portions apportées 1

fois/semaine,

courses. Infirmiere

1 fois hebdo

(médicaments).

Villages zone rurale

Sexe, age, Etat de Logemen | Aide autres Trajectoire
Seul(e)/en santé professionnelle | ressources d’entrée en
couple, Autonomie dépendance
profession
antérieure,
famille
R1, Attaque ily a Villa x 2 Les aides passent Entretien du Hospitalisée.
Femme, 82 moins d’an, 7124 H (jour+nuit). jardin depuis Plan d’aide établi

ans, C, mariée
R2,
Secrétaire. 1

partiellement
paralysée, pbs
de dos. Chaise

ménage ts les 15 j.
Aménagements trés
importants de la

peu. Enfants
aident quand
besoin

a I'hépital, en
présence des
enfants.

fils, 1 fille roulante maison. Alarme.
Maison de repos
chaque 3° semaine
du mois
R2, He, 85 ans, Villa x 2 Entretien jardin
C (R1),
employé
chemin de fer.
1 fils, 1 fille.
R3, Arthrite Appartemer Ménage 1 Voisins aident
Fe, 74 ans, , 3 pieces semaine/2. Service | pour les courses,
mariée avec (location) transport fils vient 1 fois
R4. ouvriere, semaine
2 fils
R4, Attaque ily a1 |Appartemen Aide a domicile 1 fils s’occupe Hospitalisé puis
He, 80 ans, C an, des pbs au | (location) (pour R3) + les des question plan d’'aide établi
(R3), genou. aides passent 3 financieres et a la maison.
technicien Déambulateur fois/jour. 1 douche aide pour
monteur, 2 fils hebdo. Alarme. accompagnemen
Service transport ts si nécessaire.
R5, Attaque ilya [Habite er aide 8 fois/24 H 1 fils passe L'aide avait été
Femme, 83 4 ans, permanenc (jour+nuit). 3 presque tous les | mise en route
ans, veuve immobilisée.  [ds maisor douches hebdo, jours. S'occupe pour le mari. Ne
depuis 3 ans, Fauteuil vacances repas, ménage, des questions se rappelle pas
2 fils, 1 fille roulant Aménagemt: | lessive. Alarme. financieres + bien.
électrique tres jardin

mportant
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R6, Trés grande Appartemer aide 3 fois/jour, Plan d'aide chez

Femme 93 ans,| fatigue aprés , 2 pieces repas. alarme. elle a l'initiative

Seule depuis pneumonie + (location) Ménage 1 de la petite fille.

30 ans, femme | grand age. semaine/2 + lessive Fille + petite fille

de ménagel déambulateur présentes

fille

R7, Pbs de hanche | Résidence | Hygiene plan d'aide a la

He, 72 ans, depuis spécialisée | personnelle, résidence en lien

Seul. Ouvrier I'enfance douche, repas, téléphonique

agricole puis Accident du ménage avec I'hdpital

conducteur de | travail.

camion

RS, Opération du |Appartemen alarme

He, 86 ans, genou dans

marié avec R9, résidence

entrepreneur, spécialisée

2 fils, 1 fille

R9, Démence. Appart Les aides passe8t Enfants aident Début aide ily a

Femme, 83 Chaise roulante| dans fois/jour. Alarme. pour des 5 ans puis

ans, C (R8). résidence guestions transfert dans

2 fils, 1 fille spécialisée pratiques résidence
spécialisée
(contact tél +
initiative mari). 2
care planning 1
avec et 1 sans les
enfants

[1I-2 La mise en route et I'organisation de l'aide
En France

La premiere étapeoncerne la demande d’APA.

L’acces a l'information

Peu souvent décrite, la toute premiére étape dgalfvsation de I'aide concerne 'accés des
personnes ageées et/ou de leur entourage a I'infanmsur leurs droits. En effet, si depuis la

création de I'APA le nombre de bénéficiaires n'asgede croitre, 'enquéte de terrain atteste
d’'une méconnaissance des personnes agées et dmieurage proche des aides auxquelles
elles peuvent prétendre.

Dans les trajectoires d’entrée en dépendance étdié sont trés rarement les personnes
agées elles-mémes qui prennent linitiative de dataa I'aide. Une pluralité de facteurs
explique ce constat : la réticences des personeggyénérations concernées a dépendre de
l'aide publique, la réticence a ouvrir les portessdn intimité, de son univers privé ou encore,
la réticence a reconnaitre son état de dépenddfais, en amont de ces facteurs, c'est le
mangue de visibilité et d’information du public cenné par ces systemes d’aides sociales qui
apparait comme un obstacle a la demande d’aideukation de I'acces a l'information a
souvent été abordée par nos interlocuteurs, acekrgerrain, au cours de I'enquéte qui
soulignent en effet que si 'APA et le dispositif raettre en ceuvre sont connus des
professionnels, la plupart des familles les décenivorsqu’elles y sont confrontées.
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Les personnes agées et leur entourage ignorensbierent I'existence des aides, ignorent a
qui elles doivent s’adresser pour obtenir les miations et lorsqu’elles disposent de
I'information, ont souvent des difficultés a troménterlocuteur pertinent susceptible de les
accompagner dans leur parcours de demande d’aieefaiD les demandes interviennent
souvent tardivement alors que les personnes agaeddja, au quotidien, dépendantes depuis
plusieurs mois voire plusieurs années. Ce sontupapt du temps les intervenants proches
(famille, voisins, amis...) ou professionnels, (aiteSnageres, infirmiéres, médecins...) qui
devant les difficultés croissantes auxquelles sonfrontées quotidiennement les personnes
agées les informent ou cherchent a s’'informer desaexistantes. Lorsqu’elles cherchent de
l'aide, les personnes agees ou leur entourage satmdbuvent s’adresser a la mairie qui les
oriente vers un CCAS ou un CLIC (Centre local dinnfiation et de coordination), les
personnes les plus averties s’adressant directeariamte ou I'autre de ces structures.

La multiplicités des acteurs institutionnels (CLICCAS, Mairie et, pour certains, caisses de
retraites), et le manque de définition de leur rarssespective complexifie les démarches du
public. Dans les Bouches du Rhoéne, il semble gaiedies respectifs des CLIC et des CCAS
ne soient pas clairement définis. Les acteursrimgés dans ces deux types de structures se
sont souvent plaints de la tendance a se «rendayballe », de I'absence de procédures
claires voire d'informations. Pour ce qui concetae demandes d’APA, en principe les
CCAS délivrent des dossiers tandis que les CLI@rdites personnes a les remplir. Mais les
demandes d’aides et renseignements de toutes somésassurés par les deux structures :
depuis des demandes d’aide ménagere jusqu’aux igapsgents sur l'existence d’un
minimum vieillesse que de nombreuse personnes &iéE® au-dessous du seuil de revenu
ignorent. Il est par conséquent parfois difficile depérer I'interlocuteur approprié a la
situation. Comment savoir qu’il faut s’adresser &&AS pour le portage de repas et l'aide a
domicile si la personne ne reléve pas de I'APA ntpi®lle doit s’adresser au CLIC si sa
situation est plus complexe et nécessite une anplys poussée de sa situation ?

Concernant les modalités de demande d’aide, lesacinstitutionnels interrogés (directeur
de CLIC, directeurs d’établissement, travailleuigux) soulignent la complexité du
parcours qui conduit les personnes agées a béréfiei I'aide. La directrice d’'un CLIC
déplore ainsi le manque de visibilité de celui-ar papport aux usagers : selon elle, si les
professionnels le connaissent bien, les persong@sséet leur famille ignorent souvent son
existence : €n toute honnéteté je ne vois pas comment un usagdada peut se retrouver
dans tout cela, si ce n’est en passant par nousy. a kellement d’acteurs que.. »

L’exemple cité par une assistante sociale attestztte meéconnaissance :

Madame X. s’est occupé de son époux atteint de déadie d’Alzheimer a leur
domicile jusqu’au décés de celui-ci. Pendant touts années, elle a tout pris en
charge, sans méme une infirmiére pour l'aider. Apeedéces de I'époux, le fils du
couple accueille sa mére qui est dans un état wément total chez lui. Les
infirmiers qui s’occupent d’elle, conseillent a weti de s’adresser au CLIC. Il s’y
rend et découvre avec stupéfaction I'existencedié&rentes aides dont auraient pu
bénéficier sa mere pour s’occuper de son perestlledaré devant le gachis qu’a
provogué dans sa famille la méconnaissance dey/sesres.

Le cas du département étudié n’est pas isolé ivaaum national il apparait également que les
CLIC rencontrent d’importantes difficultés (Anneeffier, CNSA, séminaire de la Mire sur la
gualité de l'aide a domicile, mars 2008). Parmi ahfficultés, signalons la difficile
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articulation entre les CLIC et les équipes APA renés secteurs sanitaire et médico-social
dans l'évaluation des besoins et I'élaboration q¢ans d’'aide ainsi que la faible
reconnaissance des CLIC par les différents actdess,usagers, les décideurs ou les
professionnels. Mentionnons aussi des differenoggoitantes tant dans les ressources
humaines et financiéres dont disposent les CLICdguns leurs modalités de fonctionnement.

Par ailleurs, nous avons pu constater que les ¥oqauaccueillent les services d’aides aux
personnes agées sont parfois peu adaptés au maicerné. Dans l'une des localités
urbaines sur laquelle a porté notre enquéte, ladittons matérielles dans lesquelles étaient
hébergées certaines de ces structures les renda@ecessibles aux personnes dépendantes
(étage avec escalier en colimacon ; éclatemensel®ices dans des quartiers de la ville tres
éloignés les unes des autres....).

Enfin il est apparu qu’étre déja bénéficiaire d'umee institutionnelle au moment de la

demande d’APA (par exemple d’'une aide ménagérepnstitue pas forcément un atout mais
peut au contraire, complexifier les démarches leEndifférents dispositifs sont cloisonnés les
uns des autres. Ainsi 'APA ne s’inscrira pas dansontinuité d’une aide pour personne agée
attribuée par un CCAS, l'une des prestations étribuée par le département, 'autre par la
ville. Un nouveau dossier devra étre constituéueaiat le délai de traitement de celui-ci les

aides seront supprimeées.

Mme D3, veuve, est agée de 84 ans. Compte tenasdfaibles revenus et de
son handicap (opération des deux genoux et unéehdigtale) elle bénéficiait depuis
1998 dans le cadre de l'aide sociale du CCAS devidlaige d’'une vingtaine d’heures
d’aide ménageére. En 2006, ses revenus ayant |égateangmentés, cette aide lui est
supprimée et la CRAM ne contribue qu'au paiemennd’dizaine d’heures par mois.
Ce nombre d’heures est insuffisant en regard desite de Mme D3 qui ne peut
sortir seule de son domicile ni effectuer la moentéiche domestique. Le fait méme de
confier a I'aide ménageére les petites coursessteliee la pharmacie, le primeur ou le
boucher entame de moitié son quotas d’aide hebdanead

La fille de Mme D3 fait en urgence un dossier d’ABént le traitement s’avere trés
long. Il nécessitera de la part de la fille plusseagourriers et coups de téléphone.
Pendant plusieurs mois Mme D3 devra compter staradle pour rester chez elle en
dépit de son handicap dans I'attente que I'’APAshit attribuée et une nouvelle aide
ménagere a nouveau en place.

Notons toutefois que dans certains cas la demataldedest trés simple, en particulier
lorsque la personne réside en milieu rural et ausila qu’un seul interlocuteur pour formuler
la demande : la mairie. Le dossier est alors r@@€la personne, complété puis renvoyé au
Conseil général.

La constitution du dossier et I'évaluation de la dgendance

La personne remplit un dossier qui comporte deseignements sur son état civil, ses
revenus et son patrimoine et un certificat médatabli par son médecin traitant évaluant son
degré d’autonomie. Ce dossier est envoyé au Cogesedral qui instruit cette demande.

La dépendance est en principe évaluée par une eéqogulico-sociale : la loi prévoit une
évaluation multidimensionnelle conduite par plusseprofessionnels, I'un appartenant au
secteur sanitaire, I'autre au secteur social. indae étude menée en 2005 (Colvez et alii,
2005) montre que dans certains départements I'éqeg compose majoritairement de
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médecins, dans d’autres d’infirmiers, dans d’autesont plutét des travailleurs sociaux qui
procedent a cette évaluation : dans d’autres erlesréquipes sont composées de plusieurs
profils de professionnels. Enfin, dans les cing ailtgments observés dans cette étude,
I'évaluation était le plus souvent conduite par seele personne.

Dans le département ou s’est déroulée notre engigéttossier de demande d’APA arrive
dans le service des aides sociales, et est diggeléquipe administrative ou il est traité par
un agent instructeur (I'équipe en comprend 30)agues avoir contrélé la présence de tous les
eéléments nécessaires, le transmet a la cellulecalédiLe dossier est alors examiné par un
médecifi* qui, aprés une visite au domicile de la persoénalue sa dépendance et renvoie le
dossier au service instructeur. Si la personnelassée en GIR 5 ou 6 la demande d’APA est
rejetée. Si elle est classée en GIR 1, 2, 3 o diieits et le montant de I'’APA sont calculés
en fonction du GIR et des ressources. Pour leopees en établissement I'évaluation (ou
réévaluation) du GIR est faite par le médecin coonéteur de celui-ci et I'établissement
fournit les renseignements nécessaires pour retepliossier. Mais c’est la famille qui fait la
demande et en reste le pilote.

Le dossier est ensuite transmis a I'équipe sociabns ce Conseil général, I'équipe est
constituée de 41 employées, assistantes socialesomseilleres en économie sociale et
familiale, réparties par secteurs géographiquesicc@te d’entre elles est en charge de 600
bénéficiaires « actifs ».€ qui utilisent effectivement leurs droits) et agsune permanence

% journée par mois au Conseil général. Le respdmshbservice les réunit une fois par mois
et le reste du temps elles sont en rendez-vouslebg®ersonnes agées ou traitent les dossiers
chez elles.

La travailleuse sociate affectée au secteur oul réside la personne demsmdeuwdéplace alors
au domicile de la personne pour évaluer ses besains son contexte. Elle utilise pour cela
une grille propre au service et propose un « plaide ». D’'aprés nos informateurs la
personne ageée est le plus souvent accompagnédelars rendez-vous : par un proche de la
famille ou un voisin ou encore une aide ménagemuxDmois se sont la plupart du temps
ecouler entre le dép6t du dossier et la visite pant d’établir le plan d’aide.

Dans le Conseil général étudi€, les premieéres dedesaconstituent environ 40% des dossiers
traités, le suivi (réévaluation...) 60%. Afin de derdar une révision, la personne peut
s’adresser a la travailleuse sociale qui suit sossigr : celle-ci vérifiera I'aggravation et
définira un nouveau plan d’aide puis le dossiergegra le parcours. La personne peut aussi
faire faire un nouveau certificat médical par soédetin traitant et le dossier reprend le
méme parcours. Une révision peut également se $aime changement de GIR, en relation
avec un changement dans I'environnement de la pees(décés du conjoint par exemple).
Un plan d’aide est acquis pour 3 ans : en I'abselecdemande de réexamen, ou de demande
particuliére, la travailleuse sociale et la persouniépendante ne se rencontrent a nouveau
gu’au terme de ces trois ans.

24 La cellule médicale du service comprend 4 médedin€onseil général qui s'occupent des relatiors des
établissements et 19 médecins vacataires.
#’équipe sociale ne comprend que des femmes
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Bénéficiaires de I'APA selon le degré de dépendande la personne
au 30 juin 2007

Domicile Etablissement | Ensemble

en % en % en %
GIR1 3 16 8
GIR 2 19 43 28
GIR 3 22 16 20
GIR 4 56 25 44
Ensemble 100 100 100

Sources : enquétes trimestrielles de la DRESS sauw@® conseils généraux.

*Les publications récentes de la DRESS ne mentionples la répartition des bénéficiaires de
I'APA par GIR et par sexe. A une demande de noairt @n ce sens, il nous a été répondu que,
depuis 2006, I'enquéte trimestrielle sur 'APA eeueille plus les informations relatives a la
répartition par sexe ou par age des bénéficiaigdRA.

La deuxieme étapeoncerne la mise en route de l'aide.

Les démarches faisant suite a I'élaboration du praide différent selon les départements.
«La procédure de transmission du plan d’aide dépaes déepartements. Dans certains cas,
les équipes médico-sociales en charge de la rédaisales plans d’aides les transmettent a
des plates-formes de services qui mettent en oeldéis bénéficiaires et les prestataires de
services. Dans dautres, la procédure n’est pastitutgonnalisée et il revient aux
bénéficiaires et a leur famille de prendre contagec les services d’aide & domicile(Le
Bouler, 2006, p.51).

Dans le département étudié, une fois le plan d'atdéli, la travailleuse sociale ne met pas
directement en relation les personnes avec lestgtas offrant les services d’aide. Elle
fournit une liste des différents services prestasaen cochant les structures les plus proches
géographiquement. Elle connait les tarifs et peideay la personne ou son entourage mais ne
fait pas les démarches.

L’APA permet d’avoir accés a deux types d’aide e uweide financiere pour acheter des
services a la personne ; et des prestations erceeqpélé assistance, portage des repas,
protection incontinence et enfin accueil de joungdain établissement a la journée -

notamment pour les personnes atteintes de pateolyge Alzheimer). Rappelons que

I'allocation attribue une somme globale que le plamde distribue entre ces différents types
d’aides et gu'il reste le plus souvent (en foncto ses revenus et de son GIR) un ticket
modeérateur a la charge de la personne.

La notification d’aide recue par la personne agéesignifie donc pas la fin du parcours
puisqu’il incombe ensuite a celle-ci, ou ses prsglae solliciter un prestataire de service. Ce
qui, concernant un public agé et souvent peu awéaces pratiques, est loin d’étre un allant
de soi comme I'ont montré différents entretiens.

Mme D1, 89 ans, a un cancer du sein et son traiterhe rend pénible ses
déplacements au village et les taches ménagénesa Ehit une demande d’APA au
printemps et a recu lejuillet la notification de son plan d’aide, elledaoit a 18
heures d’'aide ménagere. Plusieurs semaines seésountées depuis et elle attend
toujours la venue de celle-ci. Elle n'a pas osépiébner a I'assistante sociale du
Conseil Général qui s’est occupée de son dosdiepense que ce délai fait partie de
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I'ordre des choses. C’est a la faveur de I'entretas de I'enquéte qu’elle apprend
que personne ne viendra car c'est a elle de chetsisolliciter une association.
L’assistante sociale lors de sa visite & domicileal laissé une liste de prestataires et
mandataires et c’est a elle de faire son choix.sBx@m cas, c’est également sa famille
qui a pallié le manque de I'aide ménageére, sa rééaat présente a ses cotés plusieurs
fois par semaine.

D’aprés nos interlocuteurs, le département dansieleqqous avons enquété présente
aujourd’hui une offre excédentaire de prestatalgeservices a domicile : avant la loi Borloo,
qui a instauré la possibilité d’obtenir un agrémeatla Direction Départementale du Travail
et de 'Emploi, le Conseil général donnait des as&ions (cf. partie 1l) en fonction d’'un
schéma départemental établissant les besoins dahentaine. Le département comprendrait
aujourd’hui 125 prestataires de services a domicd® associations, 40 CCAS et 4 ou 5
sociétés commerciales.

La prise en charge de la dépendance aprés une habgation

Bien qu’il soit difficile de construire un seul typde mode d’entrée en dépendance
institutionnellement reconnue via I'APA, il est digent que la demande d’aide se fasse a la
suite d’'un accident. La personne n’était pas dépetedavant son accident, elle le devient
apres, ce qui motive dans l'urgence, en prévisiorredour a domicile, la demande d’aide
institutionnelle. L'accident est aussi, la plupdd temps, ce qui motive une demande de
révision du plan d’aide. Sur le territoire Frangaisy a pas d’uniformisation dans la prise en
charge de la dépendance aprées une hospitalis&ita.dépend du mode de gestion des
dossiers par le Conseil général en situation dhargeCertains Conseils généraux considérent
gue les professionnels de terrain (assistanteslseciconseilleres en économie...) sont en
mesure d’évaluer les situations d’'urgence sansepgss la procédure d’évaluation classique
qui nécessite la visite de I'équipe médico-sociBlans ce cas, au vu de I'évaluation par les
professionnels de terrain, I’'APA est accordée statenmes débloquées pour mettre en ceuvre
le plan d’aide afin de préparer le retour a doreicil peut s’agir d’aides en nature pour des
travaux au logement de la personne ou de serviegded a domicile. La personne est alors
assurée de bénéficier des son retour de serviceefiant en dépit de sa perte d’autonomie,
son maintien & domicile. Les services médicaux dans€il général entérinent alors
I'évaluation du travailleur social.

Dans le département dans lequel nous avons enduitéxiste pas de dispositif d’'urgence
d’APA et les dossiers bénéficient du méme traitenasministratif que les autres : il faut
donc compter, au mieux, un mois pour que la natifd® soit envoyée. Aprés une
hospitalisation, il est rare que les personnesnso@es leur retour, prises en charge par
I'APA, elles ont souvent I'obligation d’avancer dieais pour les services d’aide, frais qui ne
leur seront pas rembourseés.

Les différentes situations de retour a domicilespréées ci-dessous rendent compte de la
diversité des situations que rencontrent les paewoageées lorsque I'hospitalisation engendre
la dépendance ou l'accentue.

Madame C.(D11), veuve, est agée de 85 ans. Haspeah la suite d’'un malaise
cardiaque, elle contracte une infection pulmonatreeste plus d’'un mois a I'hopital.
Elle souffre par ailleurs d’arthrose et au termesde sé€jour a I'hopital durant lequel
cette pathologie n'a pas été considérée, aucun deirkinésithérapie n’ayant été
pratique, elle est paralysée des deux jambes.gtllenarchait avec un déambulateur
avant son malaise est a présent confinée au éh R été envisagé durant son séjour
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et son retour a domicile lui a été signifié la epour le lendemain. ks m’ont rien
propose et ils savaient que je pouvaient pas maydlsem’ont quand méme renvoyé
directement chez mom. A domicile, elle ne peut effectuer aucun aategdotidien,
elle est dans l'incapacité de se débrouiller sefileec une infirmiére, sa fille et sa
belle-fille, I'aident autant que possible mais sadent rapidement compte que la
situation est ingérable. Elles travaillent et nev@ant consacrer le temps nécessaire a
Madame C. Une aide a domicile qui viendrait plusi€ois par jour rendrait possible
le maintien & domicile mais les modestes revenudvide C. ne permettent pas
d’envisager cette solution. Une de ses petitegsfilemployée municipale, fait
intervenir le maire de sa commune pour faire admeth urgence sa grand-mere dans
un centre de rééducation. Trois semaines apresadomnssion, bénéficiant d’'une
rééducation adaptée, Madame C a déja retrouvégkuda ses jambes et commence a
se déplacer. Afin de préparer au mieux son retadoraicile sa petite fille a déposé
une demande de révision de son dossier APA. Eperesbénéficier d'un nombre
d’heures d’aide ménagére plus importante que ledhelfes mensuelles dont elle
bénéficie déja et qui ne sont plus, selon ellepeaa son handicap. Son retour est
prévu dans moins de trois semaines, elle n’a auonooeelle de I'avancement de son
dossier APA.

Le retour de Madame C. n’a a aucun moment étéipatmar I'équipe médicale et ce sont les
membres de sa famille qui ont eu a trouver undisoluCe cas illustre bien le probleme de la
révision de 'APA en urgence qui entrave, ici,é¢our a domicile. Le cas de Madame C. n’est
cependant pas extréme, celle-ci ayant bénéficiiésieau de son entourage familial, qui lui a
permis d’étre accueilli rapidement en centre deuwéation. Mais, une fois encore, ce type de
situation pose la question des personnes isolées ressources financiéres et sociales.

De plus, si la prise en charge du retour a domiagees une hospitalisation differe d’'un
département a un autre, elle dépend égalementadaskse de retraite dont dépend la personne
agee. Certaines caisses de retraite couvrent ie¥s lbs besoins des personnes en cas
d’hospitalisation, d’autres non. Certaines mettansi en place le dispositif d'aide durant le
séjour a I'hopital alors que pour d’autres, c’estratour a domicile que le plan d’aide sera
mis en place avec, souvent, la nécessité d’avancee payer les frais engagés (par exemple
pour des travaux d’aménagement ou des heures dagesn Pour ceux qui ne bénéficient
gue de I'APA, les dépenses liées aux aides nem@®s en charge qu’a partir du moment ou
la notification est faite.

Monsieur R. (D2) 82 ans a passé toute sa vie aii des mines de charbon. II
vit avec son épouse dans une petite maison de milogt ils sont propriétaires. Tres
actif au Conseil municipal de son village et daasnlilieu associatif, I'entrée en
dépendance de Monsieur R. s’est faite brutalem@iabétique, il a un début de
gangréne qui conduit a 'amputation de ses ortBilsant quelques mois il continue a
mener sa vie comme a l'accoutumé mais au cour &é R005 il est hospitalisé
d’'urgence pour une septicémie. Il sortira de I'td@ipiamputé d’'une jambe mais
déterminé a retrouver au plus vite son autonomie.

Durant son hospitalisation, une assistante sodedeMines s’est occupée d’organiser
son retour a domicile. En relation avec une astooiade services d'aide aux
personnes agées elle met en place les servicasirgeigfirmiers et d’aide ménagere
qui seront effectifs des son retour. Comme son &pae plait a le souligner:lkest
sorti de clinique le 18 juin et le®1juillet on avait déja I'aide ménagére ».
Indépendamment de I'entourage familial dont béméfigalement Monsieur R. le
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dispositif mis en place par I'assistante socialenat au couple de vivre au mieux, le
retour a domicile de celui-ci et la reconquéte’datbnomie malgré le handicap. Son
épouse agée de 79 ans, tres fragilisée par I'éprapprécie la prise en charge dont ils
ont bénéficié.

Dans le cas de Monsieur R. le retour a domicileéaoéganisé avant la sortie de la clinique et
la prise en charge pensée et adaptée au mode de weuple. L'assistante sociale ne s’est
pas reposée uniquement sur la présence de la cEnur envisager le retour de Monsieur.
Des infirmieres viennent trois fois par semaine rphd donner la douche et une aide

meénagere vient trois heures par semaine faire lgagee En dépit du handicap physique de
Monsieur, la gestion du quotidien au sein du cowplégalement été prise en compte. Le
couple n'a pas eu a gérer de probleme d’organisal@ohandicap n’est pas venu ajouter de
nouvelle charge a I'épouse et c’est de facon ralatent « sereine » que Monsieur a pu se
consacrer a sa rééeducation.

La délégation des soins d’hygiene aux infirmieresnet a Monsieur de ne pas se sentir
tributaire de son épouse et rassure celle-ci. hfsnieres assurent le relais avec le médecin
généraliste dés qu’elles ont un doute sur I'étasal®é de leur patient. De la méme fagon,
'aide ménagere « soulage » I'épouse, affectéel’@agnement, des taches domestiques les
plus physiques, tout en lui permettant de conseswerstatut au sein de I'univers domestique.
Elle revendique le fait de tout faire toute seeledehors du plus gros ménage.

Le plan d’aide semble avoir permis a Monsieur deuver un maximum d’autonomie, et a
son épouse de ne pas se sentir écrasée par lesdlaswharges liées au handicap. Le plan
d’aide vient ici en appoint et, en arriere plamsiia continuité du mode de vie du couple, il
est presque invisible.

En Suede

Le care managerest le pivot du systéme d’aide aux personnes agiegsus généralement
aux personnes ayant besoin d’assistance. Employterdsn («street level bureaucrat,
Lipsky, 1980) il est en contact direct avec lesspenes agées et il est celui qui prend toutes
les décisions concernant l'aide. Il est le repris@nde la municipalité vers lequel toutes les
personnes agées se tournent lorsqu’elles ont bd&de. Ses fonctions ont progressivement
changé. Il était auparavant responsable de togjuceoncernait I'aide aux personne agées
dans un secteur géographique donné ; aujourd’hestilchargé d’évaluer les besoins de la
personne et de décider du plan d’aide tandis gtentaion de direction des employés chargés
d’apporter I'aide est aujourd’hui assurée par quielg d’autre (Dunér 2005, Blomberg 2004).
Ce changement est intervenu lorsque l'organisatienl’aide aux personnes agees s’est
inscrite dans le modeélepurchaser-provider ¥Blomberg and Petersson 2003).

Ce modele de séparation entre I'acheteur et lagtea®e €plit into purchasers and providgrs

a été introduit dans les services publics a lartber des années 1980-1990. Inspiré par le
fonctionnement des entreprises privées, il cheeclugvelopper la compétition, réduire les
colts et améliorer la qualité. Il implique ici giés municipalités jouent le rle d’acheteur de
services —au hom des personnes qui en ont besaipres de divers prestataires publics aussi
bien, en théorie, que privés. Il faut savoir quemalele n'a jamais été completement mis en
ceuvre dans les comtés et les municipalités (Sivedbd:245). Lesare managerinterrogés
s’en réclament néanmoins\Weé purchase, they providldP1UM). S’ils le décrivent comme
un modele «sur le papier », ils pensent qu’il paitirbien fonctionner si le nombre de
prestataires mis en concurrence était suffisant lewer la qualité.



halshs-00449802, version 1 - 25 Jan 2010

52

Dans la pratique ce modeéle implique quecdé@e managerendosse le réle d’acheteur et le
service d'aide celui de prestataire. t&e manageccommandent les services requis par les
besoins de la personne agée au service d’aideéetsprde facon détaillé les taches a
accomplir. Du point de vue économique, en théanienains, le systeme devrait ainsi gagner
en transparence et en efficacité.

Cependant, ce que le systtme demande concretemneareamanagem’est pas trés clair.
Pour certains il joue le réle d’acheteur/commaniditde services. Pour d’autres les politiques
sont les commanditaires et 'ensemble du systenoabest prestataire.

Si le commanditaire est celui qui s’assure queuldip recoit I'aide requise, leare manager
apparait bien comme remplissant cette fonction:sdem role il évalue les besoins et
commande/achéte les compétences requises a uatgiestui est payé par le méme acteur
gue le commanditaire (Siverbo 2004, P. 405 etBqg)tout état de cause, le but est d’établir
une situation proche de celle du marché au sesystéme public d’aide.

Chaquecare managera en charge environ 100-120 dossiers et, en ralesée demande
particuliere, se rend chez les personnes au maiasfais par an. Signalons que lesre
managersne s’occupent pas seulement des personnes ageesnt aussi en charge des
personnes souffrant de dépendance a la drogue dwwdes psychologiques et ayant des
difficultés socio-économiques. Les municipalitésyant organiser le soutien a ces publics de
facon différenciée mais dans celles ou s’est déeonbtre enquéte, leare managergtaient

en charge de I'ensemble de ces publics et disgigmicela avaient sensiblement changé leur
travail. Dans la commune urbaine en particulier pallics autres que les personnes agées
avaient pris beaucoup d’'importance

“ le public-cible a changé [.]. en 5 ans. Ce sont des gens jeunes qui demandenta..
beaucoup de problemes psychologiques, d’addictiéfir2. UM:).

lls soulignent cependant que c'est la nature dewibge et non le public qui fait que la
responsabilité de telle ou telle personne leucestice.

Notre enquéte confirme ce que d’autres ont déjatragbBunér & Nordstréom, 2005) : la

demande d’aideest généralement faite par quelqu’un d’autre gqyeelsonne agée, le systeme
de santé le plus souvent, ou bien la famille, dexhes, amis, voisins etc...Dans les
interviews recueillis la demande d’aide est vermiglus fréquemment de I'hépital ou du
centre de santé ou était la personne a ce momenth#éen du médecin ou de I'infirmiére qui

lui procurait des soins a domicile, parfois du oimj ou de la conjointe. Les cas ou les
enfants ont été a l'origine de la demande sontranes.

Le care managemprocede d’évaluation des besoingors d’'une rencontre avec la personne
agée. Cette rencontre peut avoir lieu au domialdéadpersonne ou a I'hopital si celle-ci est
hospitalisée au moment de la demande. Dans nogutnelle a souvent eu lieu a I'hépital,

et dans la plupart des cas, un proche — souveehfamt - y assistait. Selon les besoins, un
kinésithérapeute et/ou un ergothérapeute parttcjpsisi a cette rencontre.

Dans la commune urbaine gare managekgtait basé a I'hopital a cet effet tandis que dans
commune rurale I'objectif était d’organiser la rentre au domicile de la personne apres
gu’elle ait quitté I'hopital. Dans la commune umgi la rencontre avait lieu au domicile si la
demande venait de I'entourage de la personne aglejpital si elle venait du systeme de
santé. Dans ce cas, une autre rencontre se tesaih aetour, mais le « planning » fait au
domicile consistait alors plutét a un suivi de lsenen oeuvre du plan décidé a I'hdpital.

Une autre différence entre les deux municipalit@ét éa présence d’'un kinésithérapeute et
d’'un ergothérapeute dans la commune rurale, présains systématique dans la commune
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urbaine. Dans le premier cas il s'agissait d’'unec@dure formalisée destinée a vérifier si la
personne ageée pouvait se débrouiller toute segle lag moyens mis a sa disposition

Si le processus formel de pilotage de I'aide eshluécrit dans la littérature, ce n’est pas le
cas de cette rencontre qui doit pourtant se condpeecomme un processus de négociation
autant que comme une source d’information powale manageidans son évaluation (cf.
Dunér 2005). La municipalité est responsable deligation des demandes et la fonction du
care managerest de recevoir les demandes, d’en faire I'évalnaet de décider d’une
réponse positive ou négative. Le volume et la eatle I'aide délivrée a domicile ou bien
'acces a une résidence spécialisée sont le résldtae processus, qui est complexe,suit un
protocoel tres précis et implique de nombreuxwstéDunér 2005, SOU 2008: 51) :

Pour aider lexare managerslans leurs décisions, décisions qui doivent rémpad cadre
législatif, les communes mettent souvent a leuspaditions des petits guidegu(delines)
Mais la décision dgare manageapparait comme la résultante de plusieurs foraesgeut
résumer ainsi : les instructiongujdelines)ormelles et informelles de la municipalité, emlie
avec le contexte économique de celle-ci, I'ethadgssionnel dicare managerles besoins
exprimés par la personne agée et les « pressidasses proches et enfin, plus globalement,
les normes sociétales concernant les personnes @gsedroits, ses standard de vie...) qui ne
sont que partiellement décrites dans les textdsid€eux-ci, on I'a vu fixent les objectifs et
directives au niveau national tandis que la miseeuvre revient aux municipalités. En tout
état de cause il est certain que le rbélecdte managerest complexe et qu’il est obligé de
recourir a plusieurs registres d’action pour s’assun filet de sécurité.

Le principe premier qui guide I'évaluation reposg ¢ recensement des besoins de la
personne car il est attendu de lui une décisioide’gui réponde a ces besoins. loase
managersrencontrés ont été unanimes a souligner qu’ils idaevadentifier et prendre en
compte les besoins exprimés par la personne elleemé non ceux qui pourraient étre
exprimés par son entourage. Par exemple, I'enteuf@gfant, époux) peut juger que I'état de
la personne mérite qu’elle soit prise en charges dere résidence spécialisée : si la personne
ageée veut rester chez elle c’est son point de uuprgne. Lecare managepeut aussi, au vu

de la situation de la personne, juger que son gdrgcaussi besoin d’aide.

A la suite de cette évaluationdare manageprend unalécisionet propose un plan d’aide.
Cette décision est notifiee par écrit a la persdigée, qui comme la loi le prévoit, peut faire
appel. Ce droit de recours semble peu utilisé @aupkrsonnes et, d’'une facon générale, les
refus d’aide sont rares. Ceux-ci sont expliguésdamotification, par exemple par le fait que
la nature de I'aide demandée releve d’'un autreecdeédical par exemple). Une limitation a
la prise en compte des besoins exprimés intendependant lorsque ceux-ci apparaissent
« pas raisonnables » : en effet I'aide est suppdeeeir répondre aux besoins de la personne
pour qu’elle puisse bénéficier de conditions de weaisonnables ». Un exemple
« déraisonnable » signalé était la demande de ib&véti’'une douche plusieurs fois par
semaine, alors que la norme, dans cette commuaiegdétune fois par semaine.

En tout état de cause la transparence du processusonsidérée comme essentielle : ses
différentes étapes, les critéres de décision séntitd dans une documentation papier et,
souvent, sur le site web de la commune. Dans lamugme rurale enquétée, un dossier
personnel est donné a chaque demandeur/personee égjéi ci contient des informations
personnelles sur la personne et son histoire,de @laide et les évolutions successives de sa
situation. Il permet de suivre la mise en oeuvreplin et aussi de vérifier gu’'une décision
donnée peut conduire a des arrangements difféereéntgffet, les normes ou instructions ne
sont pas fixées : ainsi, en principe, le ménagedfaisiune fois tous les 15 jours mais, par
exemple, quand on a un animal domestique on peudder qu’il soit fait chaque semaine.
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La décision et lamise en route de l'aidesuit tres généralement, dans notre enquéte, une
hospitalisation. La personne agée est hospitaiis@esuite d’'un probléme particulier (chute,
crise cardiaque etc...) et c’est pendant cette halggation que la décision d’aide est prise,
celle-ci étant organisée pour le moment ou ell&eem chez elle.

L’'un des couples agés (R1 et R2), mariés depu@n8) sont restés valides jusqu’il y a
peu. Tous deux ont travaillé jusqu’a leur retr&ité5 ans. Ills se sont ensuite installés
dans une maison dans un village a la campagnesellsont débrouillés touts seuls
jusqu’en novembre 2006 quand Madame, alors agé@2dens, a fait une chute. Au
moment de I'enquéte, en plus de ce que faisait Mans(«je suis I'aide a domicile de
ma femme), le service d’aide s'occupait de madame 6 fpaisjour. Elle était en partie
paralysée et présentait des difficultés d’auditaayue et d’élocution. Elle vivait assise
dans un fauteuil roulant (elle en avait deux eh ldieux devait étre électrifi€). Apres
avoir été hospitalisée 11 jours, elle était restda@ron trois semaines dans un centre de
rééducation et revenue chez elle début janvier 2@0ncontre pour préparer le plan
d’aide s’est déroulée a I'hopital en présence du etades enfants, et, au c6té chre
manager d’'un kinésithérapeute et d’'un ergothérapeutes ldw cette rencontre ont été
discutés les besoins de Madame ainsi que les travaffectuer pour adapter la maison.
La décision formelle concernant l'aide, le ménd@darme ainsi que les travaux a été
prise par lecare manger de méme que la décision que madame soit hébenmyge
semaine par mois dans un centre de court séjour gmuager Monsieur. La voiture
aussi a été ameénagee pour permettre a Monsieued&anMadame au centre de court
séjour situé a 10-15 kilométres. Le couple passis tnois I'été dans leur maison de
vacances située dans une autre commune qui ofrenBames services d’aide pour
madame. Monsieur assure I'essentiel de I'entretienla maison : en particulier les
courses, la cuisine, le ménage et I'entretien wigeli Le service d’aide assure le ménage
de deux piéeces, de la salle de bain et de la euism colt du service est raisonnable : il
paient en fonction de leur revenus. Lorsque de @aux besoins émergent (comme
celui d'une barriere au lit) Monsieur appellelre manager

Dans tous les cas de figure, le principe qui gu@elan d’'aide est que la personne agée
puisse vivre chez elle. A cet égard un premier tyjpede consiste a adapter le logement aux
difficultés de la personne : adapter les salle W/'da largeur des portes, aplanir les seuils,
fournir un fauteuil roulant, un lit médicalis€, taer des rampes, une alarme etc....Lorsque
ces adaptations sont décidées a la suite d'un dmisoitigue et que la personne est
hospitalisée, I'évaluation et le plan d’aide soait e plus souvent a I'hopital et, soit la
personne rentre chez elle les travaux étant fgod, elle transite par un établissement de
rééducation ou de repos et les travaux se fontgmnde temps. Lorsqu’il s’agit d’'une
situation qui a évolué progressivement, la pers@ygée est hébergée dans un établissement
de court séjour pendant la durée des travaux.

Le deuxieme type d’aide mis en place concerne lgieso a la personne : toilette, ménage,
entretien du linge, repas, aide a la gestion degemaadministratifs et démarches, courses,
promenades etc....Le ou les aidant-e-s peuvent weeirou deux fois par jour ou, selon les
besoins, toutes les 2-3 heures, y compris évertuelit la nuit. D’apres I'association des
communes suédoise, parmi les personnes agées dieméfi’'une aide a domicile 39%

recevait 1 a 2 heures d’aide hebdomadaire, 3% adcelus de 30 heures (Sveriges
kommuner och landsting 2007). Méme lorsque celabgmmait plus raisonnable que la
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personne soit suivie en établissement, si celtéyappose, I'aide a domicile s’adapte. Un fils
décrit ainsi la situation de sa mere aprés uneidmexattaque :

« (apres sa premiere attaque) nous faisions lesesune fois par semaine. Elle n’avait
pas beaucoup d’aide a ce moment la, mais le setadde est passé et lui a fourni une
alarme a peu pres au moment de la mort de mon pkeea eu une bonne période. Elle
a bénéficié d’'un fauteuil roulant électrique et wa ginsi sortir. méme si elle cognait
beaucoup avec son fauteuil elle pouvait sortir.r@uelle a eu sa seconde attaque, elle
est restée prés de deux mois a I'hdpital puis uis o centre de rééducation mais elle a
voulu rentrer a tout prix a la maison. Nous avossageé de la persuader qu’elle serait
mieux la bas, gu’elle aurait une vie sociale plgegable, mais elle voulait rentrer a la
maison et nous n'avons pas pu I'en empécher. Dbacest rentrée. Mais maintenant
elle est tellement mal quelle peut difficilemeratire quoi que ce soit. Les aides a
domicile viennent pratiquement toutes les troisreguLe matin elle la levent, font sa
toilette et préparent son petit déjeuner. Ellegernent un peu plus tard pour 'amener
aux toilettes ; puis apportent le repas de midapkés midi elles reviennent pour
I'amener aux toilettes puis le soir pour apporgesduper. Elles reviennent enfin pour la
coucher. Et le service de nuit passe une ou desxdéns le nuit pour voir si tout va
bien....On ne peut pas se plaindre du service dilgdmt été efficaces a 100% et je me
demande comment ils peuvent accepter ¢ca. Pour epow moi cela aurait été
beaucoup plus simple qu’elle vive dans un étabiese spécialisé. » (RC1)

Les seules situations ou leare managers’autorisent a exercer une pression sont celles ou
ils estiment que la sécurité de la personne ageést mplus assurée. Tous les interviews
confirment cependant que les besoins exprimés gmrpkrsonnes constituent le critére
premier de réponse a la demande d’aide. Les quelexeeptions se rencontrent lorsque la
personne a des difficultés mentales (démence...)uisauck lecare manager douter de ses
capacités a exprimer ses besoins

Au total, une fois la demande d’aide effectuée blesoins évalués et le plan d’aide défini, la
mise en ceuvre de ce plan est faite dans des comglitjui assurent I'éventuelle transition
entre la situation antérieure et le nouveau caenrgealde la personne.

Conclusion de la partie 11l

Notre enquéte fait apparaitre une organisation ldoge I'aide aux personnes agées
dépendantes bien différente dans les deux pays.

En suivant, comme nous l'avons fait, toutes lepegagui vont de la demande a la mise en
route de l'aide, on remarque tout d’'abord la comxipdeet I'opacité du systeme francais qui
contraste avec la transparence et I'accessibilitgéydteme suédois.

En Suede l'organisation de l'aide a domicile s'développée dés les années 1960, sur le
mode du service public ; et ce service est int@gBas I'environnement de proximité de
'ensemble des suédois, en particulier des persoagées, méme si le Bureau national de la
santé et du bien étre sociddtional Board of Health and Social Welfarattribue a un
mangue d’information le fait que des personnes sigge en auraient besoin n'ont pas fait
appel aux services d’aide (Socialstyrelsen, 2008% bureaux municipaux d’aide sociale
diffusent des informations détaillées concernargidé a domicile et les résidences
spécialisées, y compris les codts, tant sur ldas sveb que sur support papier. Et, on I'a vu,
des comparaisons a partir d’indicateurs de queditBmencent a étre accessibles sur internet.
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Le care managerst le pivot du systéme et tant son existencesguerdle sont connus et
reconnus. Dans toute la Suede, I'entrée dans téragssuédois d’'aide aux personnes agées se
fait d’'une seule facon : par tmre manager

En France, la conception d’'un systeme public d'adg personnes agées dépendantes est
récente et mal stabilisée. Il repose principalensemtune prestation destinée a acheter des
services, mais les contours de la PSD, créée en, $89sont transformés des 2002 avec son
remplacement par I'APA. Parallelement, de nombreasees, diverses, sont apportés par des
acteurs multiples : les mutuelles, les caisses afiite, les municipalités en particulier.
L’information est éclatée entre les différents ardeet les CLIC (Centre local d’'information

et de coordination), crées en 2001 pour coordoeheentraliser celle-ci, ne semblent pas
réellement en mesure de remplir ce réle.

Apres l'acces a I'information et aux interlocutepestinents, I'étape qui consiste a identifier
les besoins et a définir un plan d'aide présentssiade grandes différences d’'un pays a
l'autre. Dans le département francais ou s’estuléeol’enquéte — ce qui n’est pas le cas dans
d’autres départements- ce sont exclusivement deecims qui évaluent la dépendance des
personnes et décident du niveau de dépendanceoqgditionnera l'attribution ou non de
I'APA et son montant. C’est ensuite dans ce cadie lg travailleuse sociale définit le plan
d’aide, en répartissant les moyens financiersbai#s a la personne entre les divers types de
services accessibles. Ce faisant, les criteresaaddipriment souvent, ceux qui concernent
'environnement de la personne étant peu pris empt®. Par exemple une personne agée qui
a des difficultés a marcher mais ne présente pasuadicap médical majeur aux jambes et se
déplace dans son appartement ne sera pas considénéee dépendante a cet égard : or si
elle habite un rez de chaussée et que les magasinsont pas trop loin, elle pourra
eventuellement aller faire quelques courses. Maislls habite un quatrieme étage sans
ascenseur, non seulement elle ne pourra pas effdegiquelques course élémentaires qui lui
assurerait une autonomie relative mais elle seytirék chez elle pour des mois voire —
comme nous l'avons rencontré- des anneées.

En Suede, I'évaluation n’est pas ciblée sur le éelgr dépendance, au sens médical, mais sur
I'identification des besoins de la personne, de lms0ins tels qu'ils sont exprimés par la
personneelle-méme. Le role dare managerest de bien identifier ces besoins de facon a
proposer un plan d’'aide qui y réponde. Propositiomn est notifiée par écrit et peut étre
contestée par la personne agée. Ce repérage daasbest fait au cours d’'une rencontre
interactive entre lecare manageret la personne agée, généralement accompagnée d’'un
proche ; rencontre qui a souvent lieu au domicddadpersonne afin d’étre « en situation ».
Lors de cette rencontre, les besoins sont idestifiébalement, prenant en compte aussi bien
les aménagements matériels du domicile ('enquétmtra la présence fréquente d’'un
kinésithérapeute et/ou d’'un ergothérapeute a éet) efjlue les besoins corporels (toilette...),
ceux qui accompagnent la vie quotidienne (ménapas) mais aussi les besoins en termes de
sociabilité : accompagnements pour sortir, se pnameetc... Dans ce registre les
municipalités mettent aussi a disposition un sende transport qui permet aux personnes
agées d’aller rendre visite & de la famille ou gesches, y compris dans des régions
éloignées, et aussi de se déplacer dans des caefii@zieil de jour, centres médicaux
etc....Enfin selon les besoins quelqu’un du serviesahté participe aussi a cette rencontre.

Dans I'enquéte francaise il apparait nettementlegidesoins pris en compte dans le cadre de
'APA (aux cotés des besoins médicaux pris en a@agagr I'assurance maladie) ciblent
I’hygiene corporelle et celle du logement ainsi tpiportage des repas et I'octroi de matériels
spécifiqgues (souvent en complément de la prise large de la sécurité socipldes
ameénagements du logement ne peuvent étre prisaggecljue dans le cadre de conventions
avec des organismes de soutien au logement shemlbesoins en termes de « sociabilité »
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ne semblent pas entrer dans la définition francdés¢aide a I'autonomie : non seulement
nous n'avons pas rencontré d’accompagnement psucderses (seulement dans le cas de
couples ou l'un est invalide, une garde de celuypendant que la conjointe va faire les
courses), mais méme I'accompagnement des malapesAtgheimer en centre de jour n’est
pas pris en charge. Ainsi, dans I'enquéte francdese personnes ageées dépendantes qui
n’étaient pas reliées a un réseau familial ou dmigaient-elles de fagcon extrémement isolée
voire recluse.

Enfin dans la derniére étape qui voit la mise era@t le suivi de l'aide, les enquétes menées
en France et en Suéede décrivent ici aussi des itexddies différenciées. En Suede la
personne demandeuse a affaire a un seul interlocpteir la demande, la mise en route et le
suivi : le care managelC’est lui qui établit le plan d’aide, le transmatservice d’aide que la
personne aura choisi (lorsqu’il en existe plusiguts qui est contacté lorsque quelque chose
ne fonctionne pas bien ou que de nouveaux beseirferg sentir. Celui-ci représente la
responsabilité de la municipalité pour répondre bhagoins d’aide et il doit - en théorie —
prendre en compte tolss besoins exprimés par la personne. La paletebdsoins couverts
est ainsi trés large par rapport a ce qui est atisin France. Et les personnes interrogées en
Suéde savaient toutes comment joindre facilememtdare managerDe plus pour chaque
personne bénéficiaire, le service d’aide rémunére aidant/e proche afin gu'il/elle soit une
« personne de contact » a laquelle la personnendapte peut s'adresser et qui assure la
continuité du service.

En France ces étapes apparaissent délicates gopersonnes et leur entourage. D’'un cété ce
sont elles qui doivent prendre contact avec degcss prestataires, ce qu’elles n'ont pas
toujours bien compris. De l'autre I'ajustement dssvices offerts aux besoins n’est pas
toujours assuré. Et joindre la travailleuse sociket on dépend est une entreprise difficile :
elle est présente une demie journée par mois asdii@enéral et en rendez-vous le reste du
temps. On peut essayer de joindre le service passdr un message mais le standard
d’accueil téléphonique du service est saturé esiltrés difficile de le joindre. Enfin les
démarches pour procéder aux ameénagements matdtielsgement sont longues et les
personnes souvent pas informées : de ce fait k®wdes familles ont assuré ces travaux a
leur frais sont nombreux. Il en va de méme poursksices a la personne : la longueur des
procédures qui, dans le département concerné, gmemieux mois au mieux, mais souvent
beaucoup plus, fait que les familles sont le plosvent obligées de mettre en place un
systeme d’aide bien avant que le plan APA soiteniseuvre.

Enfin le systeme suédois assure des « transitiaesgrli n’est pas le cas du systeme francais.
Par exemple, lorsque des travaux d’'aménagemen¢mto@tre faits dans le domicile, pendant
la durée des travaux la personne est hébergée uhacentre de court séjour. Si elle est
hospitalisée, les travaux peuvent étre réaliséstas@n retour. De méme, pour soulager le
conjoint ou la conjointe vivant avec une persoms tépendante, le plan d’aide prévoit
souvent une semaine par mois de « repaslief) pendant laquelle la personne dépendante
est hébergée dans une résidence de court séjaideLa domicile habituelle (comme les
soins médicaux) lui est apportée a la résidencéesmrvice d’'aide

Dans I'enquéte francaise on ne trouve rien d’édeinta les travaux d’aménagement comme
la mise en route de l'aide se font quand les déimesront abouti. Pendant le temps d’attente
la personne agée et/ou ses proches doivent sereudtds » ...a leur frais puisque sans aide
financiére. Quant aux familles ayant eu recours &ébergement de court séjour pour étre
soulagées, elles téemoignent d’'un co(t tres éleve.
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IV. Des trajectoire d’entrée en dépendance de perso  nnes agées :

différences sociales et sexuées

L’entrée en dépendance constitue un tournant dansel des personnes agées puisqu’elles
sont confrontées a la perte de leur autonomidanacessité de se faire aider pour accomplir
les actes du quotidien. Quand et comment cetteesitielle dispensée selon que la personne
dépendante est un homme ou une femme et selon 8®u ocial ? Constate-t-on des
différences dans les trajectoires d’entrée en digrere selon le milieu social et le sexe de la
personne agée ? Constat-t-on parallelement desratiifes chez les proches aidant-e-s ? Le
soutien public joue-t-il un réle pour réduire - mon - ces différences ?

Notre enquéte montre des trajectoires d’entée @erdlance marquées par des difféerences
sociales et sexuées importantes en France réauit8sede.

IV-1 Entrée en dépendance et différences sociales

IV-1.1 En France : une entrée en dépendance socialent différenciée

Plusieurs études ont montré que les aides en falesipersonnes agees dépendantes ne se
substituent pas a l'investissement des familletitéPet Weber, 2006), le role de coordination
de ces derniere restant central. A différents masnén processus de demande d’aide puis de
son attribution, la quasi-totalité des personndasr@mcontré des dysfonctionnements qu’elles
ont géré avec plus ou moins de difficultés selosmau qu’elles ont pu mobiliser.

En France, les personnes rencontrées dans le dadienquéte sont en grande majorité tres
entourées, il s’'agit le plus souvent des enfantsraussi neveux, nieces, amis ou Voisins.
L’échantillon compte peu de personnes isolées. @grd nous verrons que les 4 cas
d’isolement les plus importants sont également cdssde personnes qui disposent de tres
faibles revenus et qui se trouvent dans les stinsties plus critiques. En effet, les handicaps
se cumulent et 'absence de capital social va tteapac I'absence de capitaux économiques.
Comme le fera remarquer la Directrice d’'une Maiderretraite privé interrogée dans le cadre
de I'enquétexNon, moi ici j'ai rarement de personne isolée dar a une corrélation entre
isolement et niveau de revenus. Ici ils ont deemas confortables et sont souvent tres
entourés»

Les difficultés rencontrées au cours de I'entréal@mendance sont diverses. Pour les uns ce
sont les modalités d’entrée dans le systeme APAeg@ont révélés difficiles par absence ou
manque d’information, pour d’autres les difficuligést trait au manque de coordination des
services, pour d’autres encore a I'absence de deiva qualité des services dispensés, pour
d’autres encore, lincertitude concernant leur @ren charge dans un proche avenir. La
plupart du temps ces difficultés ont pu étre réselgrace a l'intervention de I'entourage de la
personne agée mais, en lI'absence de réseau, @iealdi$ ont perdurées et se sont parfois
enlisées.

Une mobilisation familiale omniprésente et nécesgai

L’aide ménagere est pour D3 indispensable, elled&place avec beaucoup de
difficultés. Lorsque I'aide ménagere du CCAS ddtg bénéficiait lui a été supprimée
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(car ses revenus avaient augmenté), sa fille dait tle suite un dossier d’APA. Le
traitement du dossier tarde et pendant plusieurs Mme D3 ne bénéficie plus d’aide
professionnelle. Ses enfants prennent le relais lgsucourses et le ménage. Une de
ses filles, qui travaille a la Caisse d'allocatitamiliales, se renseigne dans son
entourage et parvient, apres plusieurs coups dpheéhe, a faire avancer le dossier.
Les heures d’aides ménagéres sont accordeées.

Apres deux rejets de demande d’APA, la petite ileMme D11 décide d’intervenir
pour faire valoir les droits de sa grand-mére qdeglus en plus de difficultés a se
débrouiller seule a son domicile. La jeune femragdaille a la mairie de son village et
intervient directement auprés du maire pour quedssier de sa grand-meére ouvre
droit a une aide. Apres cette intervention, lasicohe demande d’APA est accordée.
Plus tard, lorsque Mme D11 est renvoyée a son den@pres une hospitalisation et
gue son maintien a domicile s’avérera impossildgtecnéme petit fille intervient de
nouveau. La fille et belle-fille assurent la pégade transition et quelgues jours plus
tard, D11 est admise en moyen séjour.

Ces différents cas d’entrée en dépendance monti@dessentiel de la famille, que ce soit
pour débloquer des situations administratives suras le relais et permettre que le maintien
a domicile soit assuré en l'attente des servicpsompies.

En dehors des conjointes, les aidants principaumt sssentiellement des femmes, le plus
souvent les filles des personnes agées. Ceperalaninivestissement differe en fonction de
leur appartenance sociale et surtout de leur pcésem pas sur le marché du travail. Pour les
femmes qui, au moment de I'entrée en dépendant@uderoche ne travaillaient pas ou plus,
un glissement automatique que d’aucuns qualifteden « naturel » se fait du role de femme
au foyer a celui d’aidante. Si les femmes issuesitieux populaires effectuent elles mémes
le travail de «care» aupres de leur proches, les femmes de milieus falvorisés déleguent
ce travail decare pour se consacrer davantage a la coordinatiore des différents
intervenants, veillant au bon déroulement et emgmént de ces services.

D4 et D5 sont deux sceurs de 64 et 76 ans ; elted pas d’enfants, pas de famille. La
sceur ainée ne s’est jamais mariée et depuis lecdivte la sceur cadette, il y a plus de
30 ans, elles vivent ensemble dans un appartemean&é du centre ville. Depuis une
vingtaine d’année, la sceur ainée est atteinte dhadadie musculaire héréditaire qui la
prive de l'usage de ses jambes. La plupart du tezopfinée a sa chambre, elle ne se
déplace que dans 'appartement et avec beaucodiffidalté. Depuis ce temps, c’est la
sceur cadette qui s’occupe de tout, sans aide extériqu’il s’agisse des démarches et
taches administratives, de leur comptabilité, dagses ou des taches domestiques. A
I'exclusion de la préparation des repas, la somdeaiie s’occupe de rien.

Au printemps 2007, la sceur cadette est victimealaccident vasculaire cérébral. Elle
est hospitalisée et rentre chez elle le 23 ao(¥ 206ur situation est signalée par le
médecin de famille, une assistante sociale s’ocdegeur cas : la sceur ainée est placée
en maison de retraite et deux demandes d’APA sateist

Quand la sceur cadette rentre chez elle, le 23 atléta des trous de mémoire, des
pertes de paroles, des vertiges et elle est intmplabsortir. Sa sceur ainée la rejoint le 4
septembre. Pendant trois mois, les deux sceursbseuiléent seules, la demande d’aide
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ménageére dans le cadre de I'APA de la sceur cadeftant été accordée qu’au mois de
décembre ; 6 mois plus tard, au moment de I'eeinela demande de la sceur ainée est
toujours en attente. L'aide ménagere vient de fages irréguliere et n’est pas d’'un
grand secours. La sceur cadette a téléphoné adiassa qui la leur a envoyé. Celle-ci
leur demande de leur faire parvenir un courrieécigant leur plainte. Elles n’arrivent
pas a savoir ou en est le dossier d’APA de la soadére. Jusqu’'a présent une voisine
leur faisait leurs courses, mais elle va étre habkpée et ne pourra plus les aider. Les
deux sceurs ne savent que faire, elles attendernésjeboses se débloquent.

La cas de ces deux sceurs montre I'importance dieliaformelle apportée par la famille.
Jusqu’a l'accident de la sceur cadette, la déperddmda sceur ainée était restée invisible, sa
prise en charge reposant exclusivement sur sa sGewapacité brutale de la sceur cadette et
sa perte d’autonomie ont rendu, par défaut, soa tbhidante visible et doublé l'aide
nécessaire a leur fratrie. Ce cas met égalememareigre la manque d’information et la
difficulté des personnes isolées a faire avanaar $guation. La lenteur de traitement des
dossiers est chose courante mais la plupart dustéanmobilisation de I'entourage familial
permet un réglement rapide des dysfonctionnemémitdisolement des deux sceurs a eu des
conséquences tout au long de leur entrée en dapmnda@’est tout d’abord la sceur cadette
qui n'a bénéficié d’aucune aide pour s’occuperaleeur lourdement handicapée. C’est aprés
son accident vasculaire cérébral et son hospitaisal’absence de dispositif prévu pour le
retour de la sceur cadette qui a eu, par ailleurs;piendre en charge sa sceur. C’est ensuite
une aide ménagere inappropriée a la situation ce gté confirme lors de I'entretien avec
'assistante sociale ayant leur dossier en chafga)js faute de réseau social et faute de
ressources économiques, les deux sceurs s’en ratraite services sociaux et attendent que
les choses se débloquent d’elles mémes.

Il est toutefois important de noter qu’outre I'abse d’'information et de réseau social, les
milieux populaires semblent mettre un point d’harma se débrouiller « tout seul » grace,
notamment, aux femmes de la famille qui sont medds pour supplanter Il'aide
professionnelle. Les biographies de ces femmescsiirent dans des trajectoires familiales
d’aidantes. Leur aide est enracinée dans une tadiainiliale qui remonte souvent plusieurs
générations en amont. Les individus sont liés exirepar le don-contre-don, qui fait que ces
femmes se sentent redevables de l'aide qu’ellesraapies. Tout se passe comme si elles
devaient s’acquitter elles-mémes de cette « detfans pouvoir la déléguer a un service
d’aide marchand. Cette inscription dans le temgspesticulierement présente dans les
familles modestes.

Dans le cas des deux sceurs précédemment évogeeeulacadette prend en charge
seule sa sceur ainée depuis des années sansesdlligitle extérieure, comme l'avait
fait des année auparavant cette derniere. A la deokéur pere, la sceur ainée avait 18
ans, la plus jeune 7 ans. La sceur ainée ne seranjanmeais, elle s’occupera d’abord de
ses freres et sceurs plus jeunes, puis de leur dépressive jusqu’a sa mort 12 ans
plus tard. La sceur cadette présente la prise ergehde sa sceur ainée comme
« naturelle » et étant la moindre des choses,-celigant donné de sa personne pour
s’occuper d’elle lorsqu elle était petite.



halshs-00449802, version 1 - 25 Jan 2010

61

Mlle D1 est célibataire, elle n’a pas d’enfanteedtait infirmiére. Elle avait 26 ans
lorsque I'époux de sa sceur décede. Renée, la giue jde leurs enfants, était alors
agée d'un an : gavais 26 ans quand il est mort d’'une typhoidejeand vous voyez
¢a, vous n'avez pas le coeur a vous dire : je slibataire je vais vivre ma vie. Je me
suis occupée de mes neveux et nieces comme $i oiéw enfants. Atteinte d’'un
cancer du sein, elle a bénéficié pendant des nesssdins que lui ont prodigués ses
nieces. Renée, veuve, la prend en charge a sortitlpendant six mois au retour de
son hospitalisation. Lorsque Mlle D1 veut revertiez elle, Renée continue a lui
rendre visite plusieurs fois par semaine, elle ckewpagne a ses rendez vous
meédicaux, fait ses papiers, ses courses troispmrisemaine. C’est sur insistance des
infirmiéres que Mlle D1, accompagnée de Renégq, fiai faire une demande d’APA.
Elle affirme sa difficulté a solliciter de l'aidex&&rieure, ayant toujours eu I’habitude
de s’occuper des autres et de se débrouiller seule.

Le témoignage de Mlle D1 semble montrer que I'aidermelle provenant de la famille est
mieux vécue que l'aide institutionnelle. Comme 'side familiale permettait de ne pas
exposer et de ne pas affirmer au grand jour sand&pee.

Entrée en dépendance et isolement social

Dans I'ensemble de notre population d’enquéte ks de personnes totalement isolées
n'‘ayant pas ou trés peu bénéficié de linterventid® I'entourage sont minoritaires :
seulement quatre. Cependant ces cas s’averentetixede personnes ayant eu a affronter le
plus de difficultés ce qui atteste de I'importadicerdle de I'entourage et les conséquences de
son absence sur les trajectoires d’entrée en dépeed

Mme ES8 est tres jeune par rapport aux bénéficidiedstuels de I'APA, 63 ans, mais
pour elle dont le handicap est tres lourd, uneffissunce respiratoire de plus de 80%
de ses capacités : 'aide a domicile est presqtaeviSeule, elle vit dans un foyer
logement depuis 6 mois. Chaque déplacement, chgagie I'épuise et c’est a peine si
elle parvient dans son studio a se déplacer dditsarsa table, de sa table a son évier
pour cuisiner.

Bénéficiant auparavant d’aide de la CRAM, le passiigide de la CRAM au systeme
APA s’avére compliqué. Le traitement de son dosssrtrés long, elle le relance
régulierement et finit, au bout de 6 mois, par oistgain de cause. Elle emploie alors,
sur recommandation d’'une connaissance, en gré amgjéune homme qui se révelera
totalement incompétent « gentil mais il ne faisaltsolument rien ». Elle alerte
I'assistante sociale du Conseil Général qui a ahaan dossier, le CLIC, mais aucun
des interlocuteurs sollicités ne réagit. Au boutédenois, ne pouvant faire face au
quotidien sans aide, elle prend elle méme la d#cide licencier le jeune homme.
Echaudée par cette expérience, elle décide d’emploge personne en qui elle a
totalement confiance mais qui pratique des tarifgseurs aux tarifs financés par le
Conseil général. Elle accepte de bénéficier dumime d’heures inférieur a celui
prévu par le plan d’aide, soit une vingtaine d’lesuau lieu des 34, méme si les heures
en moins lui font cruellement défaut.
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L’entrée en dépendance de Monsieur E8, 87 anseramuenuisier sur les chantiers
navals, a commencé a la mort de son épouse. davis un foyer logement depuis 6
ans. Il a deux enfants, deux filles, qu’il ne valiis depuis des années. L'une vit dans
la méme ville que lui, l'autre a 2 heures de rodteant que sa femme ne décede, il
s’est occupé d’elle pendant plus d’'un an, seuljrassit toutes les taches domestiques
( repas, ménage, courses) mais également desphusemtimes comme la toilette de
son épouse qui était confinée au lit et sous assistrespiratoire. Lorsque celle-ci est
sortie de I'hdpital apres une agression, aucune dlui a été proposée et ne lui sera
proposée, alors méme que le généraliste vientaultssifois par semaine au domicile
(ce qui pose la question de la formation et I'infation des médecins généralistes ...).
«Non, j'ai pas demandé d’aide, peut étre que j'ogaS que...mais en tout cas, il y a
une chose, le docteur il venait a peu pres tougles, il voyait bien sr. On m’a rien
proposé, jamais. Ben quand jai vu que personneivdren je me suis dit, ben on
nous laisse tomber, voila. Pourquoi ? j'en saisnrie..La toilette c’est moi qui lui
faisait la toilette, bien sar elle pouvait pas

Il sera pris en charge par les services sociawsqim apres le décés de son épouse,
dépressif, il envisage le suicide. Son générahtete une assistante sociale, il sera
alors pris en charge, accueilli en foyer logemeatdemande d’APA a été faite il y a
guelque mois par le foyer logement afin d’entratémistudio, ce que M. n’est plus a
méme de faire.

Ces portraits posent la question de lisolement dessonnes agées et plus encore de
l'isolement en milieu populaire. Ces personnes nfmas d’information sur leurs droits et ne
disposent pas d’'un réseau social leur permettatéderformer et/ou d’accomplir certaines
taches a leur place.

Indépendamment des revenus, c’est également unegélémlatif au mode de vie des
différents groupes sociaux qui peut expliquer lesandes plus ou moins tardives d’aides.
Les milieux modestes ont moins souvent que leseauthabitude de se faire aider dans
'accomplissement des taches domestiques, l'uneralesns essentielle étant le manque de
moyens financiers disponibles pour engager du paeode service mais aussi le role des
femmes de ces milieux sociaux concernant les tadbesestiques. En retrait du monde du
travail, I'univers domestique a souvent été sumstivpas ces femmes qui ont arrété de
travailler a la naissance de leurs enfants. Déketpsetaches qui leur incombait peut étre
ressenti comme une forme de dépossession de lewtaids cet univers.

L’'aide semble toutefois mieux acceptée lorsqu'édig¢ partie du plan d’aide masculin que
féminin. Elle ne se substitue pas a l'aide appopiée la conjointe mais la compléte,
permettant a celle-ci de prendre en charge d’atdm®es qui ne peuvent étre déléguées.

Le cas des couples en établissement

Peu de couples choisissent de quitter leur dompder vivre leurs dernieres années en
établissement. Trois hommes résidant ou ayant &@ea leur conjointe en établissement ont
été interrogés, deux avaient toujours leur épdestpisieme était veuf depuis deux ans. lls
ont tous été confrontés a la dépendance de leunéeavant la leur et ont pris la décision,
souvent avec leurs enfants, d’entrer en établisser@uiitter son chez soi, ses habitudes, ses
amis et, pour certains, leur ville, est apparu gous comme une décision douloureuse, car
sans retour. Par la suite, au quotidien, c’est égune d’intimité, la promiscuité avec des
personnes dans un état souvent trés dégradé gappatu pour tous difficile. La vie en
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établissement n’est cependant pas la méme selgpalenance sociale des personnes et les
moyens financiers dont elles disposent et qui ontditionné le choix de I'établissement. En
effet, en fonction de I'établissement les condgiaiaccueil des couples ne sont pas les
mémes et rendent d’autant plus difficile ce nouveade de vie.

Monsieur E3 est agé de 97 ans, il est veuf depuiaru Son épouse a eu plusieurs
AVC (accident vasculaire cérébral). Il s’en estuge quelque temps a leur domicile.
Mais sa mauvaise vue, ses difficultés a se déplamdrcontraint, sur I'insistance de
sa fille a prendre la décision d’aller vivre aven £pouse en établissement. lIs étaient
ostréiculteurs et leur petits revenus ne leur p#ene pas denvisager un
établissement privé. Plusieurs demandes sont fdieesouple integre le premier
établissement habilité au titre de I'aide socialedeux places se libérent. Plus que
tout, ce dont E3 a souffert c’'est la séparatiovetason épouse vécu comme un non
respect du couple gu’ils forment depuis 75 anssdist répartis dans deux chambres
au méme étage mais a I'opposé I'une de l'autipres 73 ans de mariage, le jour ou
on est rentré ici on a été séparés. Jamais, janisart la guerre naturellement, ou
jai été séparé 6 ans de ma femme, a part ¢ca og'était jamais quitté. Pendant 75
ans. On a toujours travaillé ensemble et ici, quamdest arrivé, on nous a sépare.
Quand on est arrivé ici, la premiere nuit ca a dt&, on avait 15 chambres qui nous
séparaient, c’est a dire un a un bout du batimenitaaitre a I'autre bout. On était
méme pas une chambre l'une a coté de l'autre. Jesurgebattu pendant un an, 11
mois exactement pour que ma femme viennent a egt®d Il ne faut pas me dire que
pendant un an ils n'ont pas eu d’occasions poursn@ypprocher...

[...] Ce n'est qu'au bout de 11 mois et deux jour®©gum’a dit vous allez avoir une
chambre a c6té de votre femme.Ca ca a été dur pgueej’avais jamais quitté ma
femme, jamais, on s’entendait trés bien, on s’direaon a été séparé volontairement
comme ¢a . Personne allait la cherchait, c’est moime débrouillais. »

Plus que les cris la nuit, plus que le manque dpea@ vis a vis de son intimité c’est la
séparation que E3 a mal vécu. Si il dit étre satisles soins qui ont été prodigué a sa femme
et a lui-méme, il aurait souhaité un peu plus desiclEration pour ce qui constitue sa vie de
famille. Comme le souligne Bernard Ennuyer (20084§l) « la personne qui vieillit, au
dela de ses difficultés plus ou moins grandeseressujet de son histoire, et demande a étre
reconnue comme telle, et non pas seulement comjetedebsoins - aussi attentionnés qu’ils
puissent étre. Interrogée a ce sujet, la directrice de I'ésgadiment évoquera les difficultés
matérielles a disposer simultanément de deux clesmbitoyennes pour les couples.

Par manque de moyen financier, le couple n’a pds eloix de I'établissement, celui-ci a été
déterminé par leur appartenance sociale. Cettaaé@pan’est cependant pas une fatalité en
établissement, certains proposant des chambrededoatin de ne pas imposer cette rupture
au couple. Le choix de I'établissement, lorsquehuax est envisageable, peut alors permettre
de vivre plus sereinement le nouveau mode de vie.

Monsieur E5 a 79 ans, il est en bonne santé etttait autonome. Il a pris la décision
de vivre en établissement pour ne pas se sépaondépouse, 71 ans, atteinte de la
maladie d’Alzheimer et dont il ne parvient plus'@super a domicile. Les conditions
d’accueil du couple ont été l'un des criteres deieants dans le choix de
I'établissement. Pouvoir rester dans la méme cheygui s’apparente ici plutét a un

Y

studio, permet de continuer a partager l'intimi® lautre. De fait, méme si ce
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changement de vie est parfois difficile, Monsielr & dit satisfait. A la maison
C’était pas la bonne solution alors jai dit a nemfants : il faut qu'on cherche un
hébergement susceptible de nous héberger tous das. dJn établissement, une
maison de retraite qui m’accueille moi qui ne spms malade et, dans le méme
établissement, un endroit qui puisse accueillir fe@me qui est malade. On a visité
des maisons plus ou moins...D’entrée, la premieredagon on est repoussé ou pas.
Ici c’est pas du tout le cas, c’est tres bien. [...]

Je peux pas me résoudre, au moins tant que morsepolair d’avoir des moments
comme il faut, a la laisser. Mon objectif actuedst’de me dire plus de soucis, plus
de...C’est de passer tranquillement le temps qu'dsnteste, voila. Par exemple le
matin quand il fait beau on va se promener au lspégidant une heure, I'apres midi
aussi.[...] Le cadre est bien, la maison est biendgepropre, il faut dire que jen ai
visité d’autres qui sont moins bien...qui donnentpasne impression. »

L’établissement est privé et la pension pour lept®s’éléve a plus de 5000 euros par mois,
somme dont le couple dispose pour l'instant etlguesnte de leur appartement permettra de
couvrir & l'avenir. Ces deux portraits montrent tden I'entrée en dépendance est
conditionnée a [l'appartenance sociale des individBace a une méme situation,

limpossibilité ressentie des conjoints a contindervivre avec leur épouse dépendante au
domicile, les solutions adoptées ne sont pas lemeséles uns n'ont que le choix du

nécessaire alors que d’autres ont la possibiligéshisir les conditions qui leur seront le plus
favorables. La question du manque de places edisS@ment et le manque de moyens
affectés a ceux-ci se pose, de méme que la distinentre les services proposés par les

établissements publics et privés.

IV-1.2 En Suede : des trajectoires d’entrée en dépdance peu marquées par le milieu
social.

Dans notre enquéte les trajectoires d'entrée errdigmce different peu selon le milieu
socioculturel et les revenus de la personne. Onamgue seulement que les personnes
appartenant a des milieux aisés ont recours aaeieas privés (par exemple pour I'entretien
du jardin ou, plus rarement, celui du linge) ce njeist relevé dans aucun des interviews de
personnes issues de milieu populaires. Les entsetigontrent en fait que les premieres
utilisaient de tels services avant d'étre retraitéedépendantes et agissent dans la continuité
de leurs comportements antérieurs.

Ces résultats confirment ceux décrits par Palnadiig2003) et vont dans le sens de ce qui a
été montré par Szehebely & Ulmann (2008) : lesqrerss agées issues de milieux peu aisés
sont plus souvent que les autres aidées par leumndllds. Selon Palme et alii (2003),
contrairement a ce qui a été montré pour beauctayrds pays (Larsson, 2004), on ne
constate pas de différence dans l'acces a l'aiddique chez les personnes agées selon leur
niveau d’éducation.

On rencontre ici les effets d’'une société ou lelyaiités sociales sont traditionnellement
faibles conjugués a ceux de I'accessibilité d'ustéayne généreux et du nivellement du colt
des services pour les personnes, compris horsrjuaitie.

Il "en demeure pas moins que I'évolution du systémrs des aides plus ciblées, décrite dans
les parties précédentes de ce rapport, est coésid@mme susceptible d’accentuer les
différenciations sociales a cet égard. Une étudwaiatré que la ou l'aide publique a diminué
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entre 1988-89 et 2002-3, elle a été compensée'agde Ide quelgu’'un de la famille ou de
guelqu’un ne vivant pas avec la personne (SCB, 2006

IV-2 Entrée en dépendance et difféerences hommes-fem mes

IV-2.1 En France : une entrée en dépendance sexwgtient différenciée.

Au 31 décembre 2007, dans le département étudgdau/7% des bénéficiaires de I'APA
étaient des femmes : les dépendants institutioemelht reconnus sont plus souvent des
dépendantes. Le différentiel d’espérance de viehdesmes et des femmes explique cette
différence, la dépendance augmentant avec I'agge adkintde factoplus de femmes et de
femmes seules, que d’hommes. De plus les femmassépbsouvent des hommes plus agés
gu’elles, surtout dans ces générations. Ainsa gillipart des hommes bénéficient de l'aide de
leur conjointe lorsqu’ils entrent en dépendancey’est plus le cas des femmes qui sont a ce
moment de leur vie, souvent veuves. L'étude qualéades trajectoires d’entrée en
dépendance faite dans le cadre de cette enquéteefpevutefois d’apporter des éléments
complémentaires a ce constat statistique en fssént a la prise en charge sexuellement
différenciée de I'entrée en dépendance des homindssefemmes. Il apparait en effet que
ceux-ci ne bénéficie pas de la méme prise en charge

Entrer en couple en dépendance

Entrer en dépendance en étant en couple est uadiait plus fréquente pour les hommes que
pour les femmes. En 198%n France, 27% des femmes et 13 % des hommes- ¢ &s
vivaient seuls; et au-dela de 75 ans cette sitonatancernait 48% des femmes et 20% des
hommes. Pour autant, lorsque la dépendance entseiawdu couple, les entretiens réalisés
aupres de personnes bénéficiant de 'APA montreetlg premiére confrontation du couple
avec la dépendance et la nécessité de faire apgma aide extérieure pour accomplir les actes
essentiels du quotidien differe selon le sexe émper dépendant.

L’entrée en dépendance par la dépendance masculine.

Les entretiens réalisés au cours de I'enquétel sfagisse d’entretiens auprés d’hommes ou
de femmes, mettent en évidence les différencesésexde prise en charge de I'entrée en
dépendance en fonction du sexe du dépendant. Baislflommes dépendants, en couple, ont
été interrogés mais toutes les femmes veuvesrogigs dans le cadre de I'enquéte, avaient
pris en charge la dépendance de leur conjoint dallemAucune n’avaient pris la décision de
placer son conjoint en établissement. Souvent fentance a, dans un premier temps, été
prise en charge par I'épouse seule, avec l'aideicaked d’'un(e) infirmier(e) selon la
pathologie du dépendant. L'aide a été demandé sbwames plusieurs mois ou plusieurs
annees de prise en charge, lorsque, épuisées pbegwgt ou moralement par les différentes
taches, les femmes décident de déposer une demdaide, la plupart du temps pour des
heures de ménage ou de présence aupres du malade.

Si les femmes tardent & demander de l'aide danadee de la dépendance de leur conjoint,
lorsque celle-ci est mise en place elles se détlasatisfaite de l'aide recue et parfois
souhaiterait, comme I'épouse de D6, que le nomimeudes attribué soit plus important.

% 5ource :recensement de 1999



halshs-00449802, version 1 - 25 Jan 2010

66

Ces aides n’entrent pas en concurrence avec legrole de I'épouse qui, dans la plupart des
cas, reste « l'aidante principale », le pilier cehtdu systéme d’aide. Lorsque la dépendance
de 'homme devient plus importante, ces aides psd@nelles sont indispensables au

maintien a domicile de I'époux .

Les cas de trois hommes en couple (D2/D6/D7) agantdépendants avant leur femme sont
tous maintenus a domicile et ce, malgré différeraghologies (Alzheimer, cardiaque,
amputation de la jambe) et degré de dépendancebl@fGIR’ 4 & 2). Si I'un d’entre eux,
malgré une amputation de la jambe, reste trés amtenles deux autres sont dans des lits
médicalisés, confinés au lit ou au fauteuil roulddes infirmiers, des kinésithérapeutes
constituent l'assistance médicale qui leur est #ppoplusieurs fois par jours. Des heures
d’aide ménageére pour tous les trois et le portageedas pour deux d’entre eux sont octroyés
dans le cadre de I'APA. Dans les trois cas, la detaal’APA a été faite sur les conseils du
médecin ou des infirmieres et les dossiers cogstitvec I'aide d’une assistante sociale et des
enfants.

Leurs épouses gerent le quotidien, font les coyrae®is avec beaucoup de difficultés (D6)
compte tenu de leur lieu de vie, entretiennentdéson avec 'aide de I'aide ménageére. Leurs
enfants sont relativement présents.

En dépit des difficultés qui sont les leurs, cenrfees n‘’envisagent pas de placer leur époux
en maison de retraite et s’occupent de lui de facoaturelle » dans le prolongement de ce
qui a été leur vie, méme si les conditions de wiet parfois difficiles (D6). L’'une d’entre
elles (D7) mettant un point d’honneur & s’occupesdn époux et de sa maison seule a mis en
eéchec a plusieurs reprises le plan d’aide APA miglace. Un incident survenu au couple
mettra en évidence l'incapacité de I'épouse, alqoel a prendre en charge son conjoint.
L’APA sera imposée par le médecin et la fille dupgle.

De facon récurrente, il apparait dans les entretipre la dépendance masculine est prise en
charge par les conjointes au domicile conjugal.sAimous n’avons rencontré aucun cas de

dépendance masculine en établissement lorsquajaitie est encore vivante et elle-méme a

domicile. De plus, les femmes dépendantes renamtagant un conjoint décédé avaient

toutes pris en charge a domicile, avec aide oua@aes la dépendance de leur conjoint.

« A état de santé égal les femmes mariées trességmd plus fréquemment placées en
institution que les hommes. Les hommes ont dong géu difficultés a faire face a la
dépendance de leur épouse que I'inverd@®eibes, Gaymu et Springer, 2006)

La demande d’APA intervient souvent aprées le déesonjoint, lorsque, face a sa propre
dépendance, la femme doit accepter que seule, adas elle ne pourra pas rester a son
domicile.

Accepter qu'une aide ménagere viennent quelquesefigaar semaine faire du ménage dans
sa maison est diversement accepté selon qu'il ssagd’'une aide dans le cadre de la
dépendance du conjoint ou de la conjointe.

Lorsqu'il s’agit d’'une aide ménagére dans le catirgplan d’aide du conjoint, cette aide est

plutét bien percue, bien accueillie. Elle n’entessgn concurrence avec le réle domestique de
la conjointe qui demeure l'aidante principale. €dali est soulagée de quelques heures de
ménage par semaine, ce qui lui permet de se camsadrautres taches. Tout se passe comme

2" Rappel : GIR = Groupe Iso-Ressources. Mesure Hliétian du degré de perte d'autonomie ou de dépeeda
physique et psychique, des demandeurs de |'allocptrsonnalisée d'autonomie (APA), dans l'accasgient
de leurs actes quotidiens.
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si les heures octroyées dans le cadre du planedjzdmettait a I'épouse d’en faire encore
davantage.

Mme D6 s’occupe de son époux, 71 ans atteint ded@adie d’Alzheimer depuis 7
ans et de sa propre mere sénile. Elle a demané®lBour son époux il y a deux ans
seulement lorsque I'état de celui-ci a empiré €l qia plus été en mesure d'aller
deux apres-midi par semaine en accueil de jourédmbr. A compter de ce moment,
Mme D6 ne pouvait plus s’absenter de son domiddensieur nécessitant une
surveillance de tous les instants. La demande d’AR&it pour objet d’assurer une
présence quelques heures par semaine aupres dexX’'&iin que Mme D6 puisse
continuer a accomplir diverses démarches ou coarSestérieur du domicile.

De fait, Mme D6. apprécie les heures d’aide méreagere le plan d’aide accorde :
sans celles-ci elle ne pourrait tout simplementgans’absenter du domicile. Leur
domicile étant éloigné du centre ville et des comue® elle ne pourrait effectuer
diverses démarches administratives ou tout simpiémes courses. L'aide ménagere
est donc un complément nécessaire au maintien &idoate I'époux.

Une grande partie des femmes interrogées, quijissant des personnes dépendantes ou des
conjointes de dépendants, n'ont pas exercé d'&etsalariée et lorsque cela était le cas il
s’agissait souvent d’emploi de service (femme denagé, femme de service) ou dans le
domaine des soins (infirmiéres). Si quelques um#segercé une activité au sortir de leur
cycle d’études, la naissance de leurs enfants kessaite amenées a étre femme au foyer,
méme si certaines d’entre elles continueront deeune activité non déclarée (travaux de
couture, travail dans le commerce de I'époux...).riéle a donc souvent été, toute leur vie
durant, de se consacrer a temps plein au travamestiques, qu’il s'agisse de la maison ou
des soins aux enfants. Le maintien a domicile de ¢®njoint dépendant s’inscrit dans le
prolongement de leurs activités. Il semble ains ¢ prise en charge de la dépendance
masculine par la conjointe apparaisse « naturedlex»yeux de tous les acteurs qu’il s’agisse
de la femme elle méme, des enfants mais aussntlrsenants professionnels qui proposent
une aide pour soulager I'épouse lorsqu’ils pergaiwes limites physiques et/ou morale.

Comme le souligne S. Pennec (2002Pour ces femmes les devoirs familiaux se sont
succédés dans l'entretien et 'accompagnement d&ahtes générations familiales et les
ont tenu éloignées du travail professionnalisévhbrisation de ce travail familial, de « leur
travail de femme » impose une certaine défiance'égatd des soins professionnels,
considérés comme des substituts a ce qui pourigites des défaillances personnes et
familiales ».

Madame G. a 53 ans, divorcée, elle a cessé ddllgava a plus de 20 ans lorsque
son fils est né. Au décés de leur pére, il y adinaine d’années, Madame G et son
frere se sont relayés aupres de leur mere. Depussddun an c’est a temps plein
gu’elle s’occupe de celle-ci atteinte de la maladi@lzheimer et de deux autres
membres de sa famille : son oncle, que la maladi®arkinson a un stade avanceé
confine au lit, et sa tante, aveugle, qui a peukabe de ses jambes. La maison de sa
mere a été transformé en mini- maison de retraite pccuelllir ces trois personnes :
les lits médicalisés et appareillages en tout gentaemplacé le mobilier, la salle de
bain vaste piéce carrelée sans baignoire ni dowadime d’accueillir les fauteuils
roulants a été aménagée aux frais de la famille, piace fait désormais office de
pharmacie, les encadrements des portes ont é&sqamsr laisser passer les fauteuils.
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« Nous on avait jamais rien demandé, en 2002, gsagens qui étaient venus pour
maman et qui m’avaient dit qu’on n’ avait droit &m, a part une aide pour une
femme de ménage. Mais comme elle acceptait persoaman...Moi jai dit : je veux
rien, je me débrouille, une femme de service, ude @menagere maman elle accepte
pas alors j'ai laissé tomber. Je n'ai plus rien damdé. Je vois autour de moi, il y a
beaucoup de personnes agées qui n'acceptent pasdes ménageres, elles sont pas
toujours trés bien...C’est pas évident. Les repast@areil, c’est pas toujours tres
bon. Alors nous on s’organise avec ma belle scaufaib ¢ca en famille. Et puis ma
meére est tres difficile, tres pénible. Elle a tau été tres difficile mais maintenant
avec sa maladie elle a des tocs. Il faut toujoarssuirveiller Mme G. invoque le
caractere difficile de sa mere pour justifier s@g@en charge mais aussi la défaillance
des services d’aide a domicile. Concernant soreogicta tante dont elle a toujours été
I'aidante mais qu’elle a, depuis un an, pris errghau domicile de sa mere, aprés un
passage en établissement, elle invoque la quadtiiaore des maisons de retraite, le
turn-over trop important du personnel et la path@agparticuliere de son oncle qui
nécessite une surveillance de tous les instantsjpstifier de sa décision :

« De toute fagon, pour mon oncle on ne peut jar®iaisser sans surveillance, il
risque de s’étouffer a tout moment. Il me le ditvamt, s’il n’était pas la, s'il était en
maison de retraite ou méme a I'hépital il y a leergps qu'il serait mort. On ne
pourrait pas le surveiller comme je le fais... »

«On ne s’'occupait pas delle, je voyais bien qu® avait aucun progrés, je ne
pouvais plus la laisser la bas. Si moi je faisagniv les kiné j'étais slre qu'ils la
feraient plus travailler.

Pour cette femme et I'ensemble de sa famille rienpeut égaler la qualité des soins
dispensés par la famille. Celle-ci n'a demandé aecaide pour la seconder dans son role
d’aidante ou pour 'aménagement de la maison. @asthasard, a la faveur de la révision du
dossier APA de l'oncle et de la tante qui étaienetablissement, que la travailleuse sociale
du Conseil Général apprend a Madame G. qu’au vimaghail qu’elle accomplit aupres de ces
trois personnes, elle peut étre rémunéré en gré daps le cadre de 'APA. C’est d’ailleurs
elle qui fera toute les démarches pour que Madanpefgoive un salaire.

L’entrée en dépendance par la dépendance féminine

Dans le cas ou la dépendance a affecté en preaniemime (E6/E2), la prise en charge de la
dépendance revét une toute autre configuratiordguose le cadre de la dépendance masculine.
La pathologie étant diagnostiquée (il s’agit daaexdcas de la maladie d’Alzheimer et dans
le troisieme d’'un AVC), 'APA est trés rapidemescommandée par le médecin, demandée
par I'époux, avec l'aide des enfants, et le plaad# mis en place. Des soins infirmiers, des
heures d’'aides ménagéres et un portage de repasnicild sont mis en place. Pendant
guelques mois, I'époux, aidé de ce dispositif, aestdomicile avec son épouse puis se dit
« débordé » par les taches qui lui incombent. Letwdaent incessant des différents aidants, la
prise en charge de certains actes jugées tropastita gestion domestique de la maison,
poussent ces hommes a chercher une place en nigEs@traite pour leur épouse et parfois
pour eux-mémes.

E1-E2

Monsieur E1 est agé de 88 ans, il ne peut plusheardl est dans un fauteuil roulant.
Son épouse, 84 ans, est atteinte de la maladielteiher. Des que le diagnostic de la
maladie de sa femme a été établi par le médecinsMor a fait une demande d’APA.
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Le personnel du CCAS ou il s’est adressé l'ont @déire le dossier et a mettre en
place les services. Des infirmieres venaient quatitement, une aide ménageére 4 fois
par semaine pour le ménage, les courses, la cugsifentretien du linge. Mais, au fil
des mois, Monsieur n’y arrive plusja<aver, la changer, c¢a je ne pouvais plus, je ne
pouvais plus assumer».. Il cherche donc, avec l'aide de ses enfants, place en
établissement pour son épouse qu’il rejoindra us frd.

E6

Lorsque le diagnostic de la maladie d’Alzheimervime E6 a été établi, son époux,
aidé de ses enfants, a tout de suite déposé umedals demande d’APA. Trés
rapidement l'aide s’est organisée autour de Mme infirmier deux fois par jour,
matin et soir, une aide ménagere 3 fois par sen@ina service de portage de repas a
domicile. Ce systéme fonctionne pendant plusiewts mmais devient de plus en plus
difficile a supporter pour I'époux car jugé tropnt@ignant : «J’ai d’abord essayé
'aide & domicile pendant plusieurs mois, mais t#8s contraignant [...]ca faisait
pas mal de va et vient dans la maison. J'ai paswéoque c’était une bonne solution.
D’abord ca fait beaucoup de contraintes tout ¢cdallt attendre ou I'un ou l'autre, si
vous devez sortir vous vous demandez si vous sergetour a temps...Et puis
question aide, l'infirmier ou l'infirmiere vient de& fois par jour mais si vous avez un
probleme entre temps... »

Ces parcours d’entrée en dépendance féminine enissharge par le conjoint au sein d’un
couple attestent également de différences de cdement de I'entourage familial et
professionnel autour de laidant. Sitét le diagimogormulé les différents acteurs de la
situation ont jugé nécessaire de faire appel aaie professionnelle pour venir en aide a
'époux. Tout se passe comme si meédecin, infirnsieenfants et souvent le conjoint lui-
méme, avaient intégré qu’'un homme n’est pas en meakis’occuper seul de sa conjointe, y
compris si ce dernier est en parfaite santé etetoent autonome. Le dispositif d’aide est
ainsi mis en place sans que le conjoint affronégsda durée, comme cela se passe pour les
femmes, I'épreuve de la dépendance de sa conjoidar autant et en dépit des aides
accordées, les femmes en couple qui entrent emdapee avant leur conjoint ne sont pas
longtemps maintenues a domicile (moins d’'une anriéke)s que les femmes, les hommes
vivent difficilement le va et vient lié au différess aides et le fait de devoir assumer certains
actes (par exemple les toilettes ou les changasjoguahent a lintimité de leur épouse et
gu'ils sont obligés d’accomplir en I'absence desfggsionnels.

Dans nos entretiens, aucun cas de femme dépendataé maintenue a domicile par son
conjoint. Le seul cas rencontré concerne un honré® isolé qui a raconté avoir gardé sa
femme pendant un an, sans aide, a son domicils #pgeession de celle-ci. Dans son cas, il
semble que I'isolement social ait fait obstacleutd forme d’aide.

Le cas de fratries: I'entrée en dépendance par leegtionnaire du couple

Si dans les couples composés d’'un homme et d'unené& 'entrée en dépendance differe
selon le sexe du premier dépendant, dans le cadrateies, elle dépend du rdle de la
personne. La prise en charge de la dépendanceres’a@iiérente selon que le premier
dépendant est celui qui gérait I'essentiel du alieti du ménage ou au contraire, celui qui
était pris en charge.
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Un couple de notre échantillon est constitué dexdsrurs (D4 et D5) qui vivent ensemble
depuis plus de trente ans. La biographie de E&¢mtement apparaitre une configuration de
couple-fratrie : deux fréeres.

Dans les deux fratries, I'un/e s’occupait princgraént de la gestion des affaires domestiques.
Dans ces deux situations la dépendance a, en preaffiecté le membre du couple « non
responsable », celui qui se reposait sur I'auteedépendance a alors été prise en charge au
domicile par le frere ou la sceur autonome, sares extérieure. Le déces de I'un et un AVC
(accident vasculaire cérébral) chez l'autre a cetephent transformeé la prise en charge de la
dépendance. La personne « gestionnaire » n’étastllou plus capable de continuer a gérer
le couple, la dépendance doit étre prise en ch@agdes aidants professionnels.

Si les deux soceurs parviennent tant bien que mal @antenir a domicile sans envisager

d’'aller en maison de retraite, 'homme E8 n’aspga’a une chose: étre placé en

établissement. Mais ses moyens financiers ne lep&rmettent pas: actuellement en

convalescence dans une maison de court séjowst ites angoissé pour sa sortie. Il se sent
incapable de se débrouiller tout seul chez lui, mérrec des aides.

Entrer seul en dépendance

Cette configuration de I'entrée en dépendance caragne grande majorité de femmes, seuls
deux hommes ayant survécu a leur conjointe étdemm cette situation.

Au moment ou elles deviennent dépendantes institnéllement, c’est a dire au moment ou
ces femmes demandent & bénéficier de 'APA, cellé®taient en couple avaient, toutes, pris
en charge la dépendance de leur conjoint a domiiést le cas d’un seul homme.

Plusieurs d’entre elles, pour faire face a la ddpane de leur conjoint, avaient demandé a
bénéficier d’'une aide ménagere, aide qui leur togareté refusée.

Encore une fois, I'appartenance sociale des peesosemble fortement influencer le moment
ou intervient la demande d’aide institutionnell&ée€ les personnes issues des classes sociales
moyennes ou supérieures chez qui 'emploi de pesate services, notamment les femmes
de ménage, est plus fréquent, la demande d’aiddlsemtervenir plus tét que dans les
milieux populaires, hormis ceux qui bénéficiaiersides ménagere dans le cadre d’aide
sociale. Pour les personnes agées de milieux pgogail@oins habituées a avoir recours a un
tiers dans le domaine de l'aide domestique, la demal’aide intervient plus tardivement,
souvent apres une période de prise en charge &ergti sur insistance d’un tiers.

Lorsqu'il s’agit de dépendance féminine, l'intertien de I'aide a domicile n’est pas toujours
percue comme positive, celle-ci renvoyant a lagrare I'image de la perte de son autonomie.
Pour les femmes de milieu populaire dont l'univelemestique a souvent été le seul
environnement, l'intrusion d’un tiers est aussigoenvécu comme une dépossession de ce qui
a constitué I'essentiel de leur vie.

D3 a bénéficié d'une aide ménagéere du CCAS avARA, mais ce sont ses enfants
qui devant sont handicap croissant, I'ont persualdéeette nécessité. Elle ne pouvait
déja presque plus marcher et tenir d’objet entsensa&ns ce qui rendait son quotidien
extrémement difficile. Femme de commercant, ekststoujours débrouillée seule, et
accorde une grande valeur au travail.

« Je suis pas une personne...j'ai pas I'habitudengesuis toujours débrouillée toute
seule. Javais trois enfants, personne pour megk@sler, je me les suis toujours
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charriés, ils suivaient[...]. J'ai travaillé pour leyayer des études quand ils étaient
grands. J'ai accouché des trois chez moi, pour [sésser mes enfants. Ma mere
venait pour mes accouchements c’est tout. »

Elle supporte tres difficilement sa perte d’autoimnet I'aide nécessaire gu’entraine
son handicap. Plusieurs femmes de ménage se soédsaes a qui dit-elle, Ikfaut
apprendre le travail, elles sont gentilles mais sfign ménage... >kt si elle apprécie
particulierement son actuelle aide ménagére cdeshble-t-il, parce qu'au dela de sa
fonction, une vraie relation s’est instaurée efggedeux femmes. Wiolette elle est
adorable, c’est comme ma fille. C’est quelque ch@sepeux pas vous dire, c'est
pfff 111, ». C’est peut étre parce que cette relation filialenpr le pas sur la relation
d’employeur que cette aide la est supportée etams

C’est aussi l'insistance et l'intervention de sefaats et petits enfants qui a permis a D11,
femme de macon, de bénéficier d’'une aide ménagéree de sa famille nombreuse, elle a eu
6 enfants, elle a toujours fait face seule, y casnpprés le décés d'un de ses fils et la
dépression de son époux dont elle s’est occupéndeies années avant qu’il ne décede. Elle
accorde une grande valeur au travail, et souligmesans fierté : ¥ous mes enfants je les ai
placés en apprentissage, ils ont tous tres viteriagpm travail. Pas de chémage ! Aussi,
méme si elle apprécie I'aide dont elle bénéficie elée lui est indispensable, elle ne peut
s’empécher de souligner 'incompétence des persoguese sont succedées chez ellge «
leur dis moi, vos formations au lieu de vous féaiee des exercices ils feraient mieux de vous
apprendre a faire le ménage. J'en ai eu...il fall@disser derriere ou alors les surveiller sans
cesse»

Dans ces situations d’entrée en dépendance solijie role des aidants familiaux est
primordial.

La majorité de ces femmes est aidée par une €&lleppour I'une qui est célibataire, D1, par
ses nieces). La fille (ou les niéces) n’habite peis et elle aide sa mere, d’abord
matériellement, puis a faire une demande d’APAa(stiivre la demande qui avance souvent
de facon chaotique). Dans ces cas la femme dépendsmt en général tres entourée
familialement : les femmes de la famille (fillegtipes filles, niéces) I'aident pour les papiers
et la vie quotidienne, les hommes (fils, gendres)rges « grosses » course et aussi certains
déplacements (rendez-vous médicaux par exemplesfle cas de E5, E9, D1 et D4].

Dans un cas, la personne (E7, jeune : 63 ans, tnéggishandicapée physiquement) est trés
seule : son compagnon est décédé, elle n’a pratigoiepas de relation avec son fils (qui vit a
Paris et qui a été obligé par la justice de coungila la pension de sa mere a hauteur de 70
euros par mois). Elle a fait sa demande d’APA sesk résignant a vivre dans un
établissement, parce qu’elle ne pouvait pas faiteement, physiquement ni financierement.

IV-2.2 En Suede : des différences sexuées peu maégs

Dans les couples suédois les rbles de sexe ammmraiseaucoup moins marqués que ce qui
est apparu dans 'enquéte francaise. Dans plustasrée mari, aidé par le service municipal,
s’occupe activement des affaires domestiques towoatenant son épouse plus dépendante
qgue lui.

C’est le cas du couple R1-R2, décrit en partie dli, Monsieur (85 ans) fait les
courses, la lessive et la partie du ménage quit rpes assurée par les aides
municipales.
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On le constate aussi dans le couple R8-R9 ou Monsiest occupé de sa femme
atteinte de démence sénile, a leur domicile, ags@ides municipales, pendant cing
ans avant gu’ils ne soient tous les deux hébergésésidence spécialisée. Méme
aujourd’hui, ou il vivent ensemble dans deux piedescette résidence, il est en
premiere ligne pour s’occuper d’elle alors qu’elieparle plus et ne peut plus se lever.

De son c6té, Ul (94 ans) dit que sa femme s’estp@cde tout jusqu’a ce gqu’'a 85 ans
elle commence a avoir des difficultés a marchex perdre la mémoire. Il s’est alors
occupé delle et de la maison, seul, pendant plusiannées et n’a accepté l'aide
municipale que tardivement.

Dans un couple ou la femme (U3) avait été femméoger, lorsqu’elle est devenue
dépendante, son mari (U2, 87 ans) s’est occupé éhage dans les pieces que les
aides municipales ne prenaient pas en chargeadtaikercher es repas chauds dans un
restaurant proche. Il portait aussi le linge dame laverie avant de découvrir que le
service municipal pouvait aussi s’occuper de Isiles I emmenait son épouse se
promener et assurait leur hygiene personnelle.d®7.2a la suite d’une attaque, il est
devenu lui méme dépendant.

Une étude de M. Szehebely (2006) révéle que siujas@5 ans plus de femmes que
d’hommes sont des aidant-e-s informelles, c’estdetraire parmi les 85 ans et plus.
Principalement parce que, dans cette tranche dige,d’hommes que de femmes vivent en
couple (50% contre 16%). Cependant, toujours p&am85 ans et plus, 10% des hommes en
couple aident leur femme contre 5% de femmes eple@idant leur mari.

Concernant l'aide informelle, on constate tout di@bque, parmi les enfants, les fils autant
gue les filles sont le plus souvent tres présenfses de leurs parents agés. Aucun-e n'a
cependant réduit son temps de travail a cet effets que d’apres Statistics Sweden (2006),
6500 personnes ont percu une allocation et 300CéEntémunérées par les municipalités
comme aide a domicile pour s’occuper de leurs par@dgés. De plus, 7000 femmes et 3000
hommes ont bénéficié du congé de I'agence de $éaaciale pour accompagner un proche
en fin de vie (pour une durée moyenne de 11 jours).

Lorsque les personnes agées ont plusieurs enfardenstate cependant une division sexuée
des taches : les fils (ou les neveux) s’occupamdpldu jardin et du bricolage ainsi que des
guestions financieres tandis que les filles (ou mésces...) prennent plutdt en charge
I'entretien du linge et, le cas échéant, la prépmarade plats a apporter. Les courses et les
accompagnements (chez le docteur...) ainsi que #&tey; la présence semblent étre assurés
autant par les files que par les filles.

Conclusion de la partie IV

Dans les deux pays les personnes agées interragpasaissent globalement trés entourées,
en particulier par leurs familles. Toutefois cetoemage joue en France un role décisif a
toutes les étapes — demande, mise en route et-saivifonctionnement du systeme d’aide

institutionnelle et l'isolement social se conjuguec les plus grandes difficultés a cet égard.
En Suéde, on pourrait décrire la contribution @mtiburage comme apportant un « plus » a
l'aide institutionnelle : les proches sont présemis«care meeting> mais la demande de la

personne dépendante prime toujours sur celle deoleage ; et, dans le quotidien, au regard
des situations observées en France, les procheseas®lutdt une présence affective se
combinant avec des aides pratiques, celles-ci reagsant pas vitales. De fait, les personnes
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isolées interrogées en Suéde ne témoignent d’audesdifficultés majeures que relatent
celles interrogées en France.

Ainsi, en France, l'isolement social — certes mitame dans notre enquéte - est le premier
facteur d’inégalité dans I'accés a l'aide instibatielle. Tout se passe comme si le systeme ne
pouvait fonctionner correctement que lorsque lamane agée dépendante bénéficie d’'un bon
réseau d’'appui. Mais cette inégalité premiere edbublée par le fait que les personnes
bénéficiant d’'un moindre capital social sont en ra@amps celles qui jouissent d’'un moindre
capital économique et qui ont donc le plus de aiffés a se débrouiller sans - ou en dehors
de - I'aide publique : c’est a dire concretemefihancer elles-mémes les services que I'’APA
tarde ou ne suffit pas a assurer.

bY

Mais les différenciations sociales constatées daabantillon francais a cet égard ne se
limitent pas la. Elles s’ancrent aussi dans desnaersociales qui, surtout dans les milieux
populaires, veulent qu’on se débrouille « tout sew@u’on ne demande pas d’aide.

On rejoint ici les différenciations sexuées carsoat les femmes de la famille qui sont en
premiére ligne pour aider les personnes agéesusépod’abord, mais aussi filles, nieces
etc....Et d’'un coté la prise en charge cire dans la famille apparait « naturelle » aux yeux
des femmes et de leur entourage, y compris d'adlele plus souvent, des acteurs
professionnels. De l'autre I'entrée d’un tiers déespace domestique privé tend a étre vécu
comme une intrusion, voire une dépossession paaifateames qui, dans la génération des
personne agées interrogées, ont peu investi I'esgactravail professionnalisé et pour qui
'engagement dans le monde domestique a constsgehtiel de leur vie.

En Suéede, 'enquéte témoigne de différenciationsates et sexuées bien moins marquées. Si,
comme en France, les personnes agées interrogéeasament isolées, I'absence de réseau
social a des conséquences bien moindres sur lalitéqde vie qu'en France. En effet, les
différentes étapes de déclenchement et de suiviailte sont assurées par le service
municipal - et, au premier chef, son pilotedare manager et sont peu dépendantes de
I'intervention d’un tiers, et méme, en principespiu tout puisque ce sont les besoins de la
personne tels qu’elle-méme les formule qui sorg @ni compte.

Parallelement, les différenciations en terme dedtalagconomique sont « lissées » par le
systeme qui plafonne le colt des services a uncpotage du revenu net apres impot. Et la
distinction entre personnes appartenant a desuxifigsés et celles appartenant a des milieux
modestes est que — comme en France — les preroigrésé habituées a utiliser des services
domestiques (en particulier pour le ménage etrtéijaet lorsqu’ils en ont besoin continuent
a le faire «naturellement ». Cette habitude réduissi considérablement le sentiment
d’intrusion et de dépossession que l'on reléve clesz femmes francaises de milieux
modestes : si dans ces milieux, les femmes terapreéndre en, charge concretement l'aide a
la personne agée dépendante, dans les milieux, a@lés jouent plutdt le role de chef
d’orchestre pour les divers acteurs de I'aide dicglie remplit lecare managesuédois. Ce
dernier n’intervenant cependant que dans le donden&ide publique alors que les femmes
francaise organisent I'ensemble du soutien qui pemntbiner aide publique, aide informelle et
aussi aide rémunérée a titre personnel. Il ne gaatoublier enfin que les décisions ahre
managersont guidées par des normes précises.

Si l'organisation —et, sans doute, I'antérioritélu systéeme suédois offrent des clés pour
comprendre les faibles différenciations socialeseolees dans les trajectoires d’entrée en
dépendance étudiées, elles ne suffisent pas agegplpourquoi les différenciations sexuées
apparaissent beaucoup moins marguées qu’en France.
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En France, on constate en fait un effet de redondht : si le fonctionnement du systeme
public d’aide a une personne agée dépendanterebs wou, étroitement lié au soutien de son
entourage pour suivre et éventuellement compléterdispositif, ce soutien mobilise
principalement les femmes. En Suede, I'entouraggone pratiquement pas dans le bon
fonctionnement du systéme public et I'aide appopt#iece dernier est suffisamment compléte
pour que celle apportée par I'entourage ne soitidispensable. De plus, le soutien apporté
par 'entourage des personnes interrogées estéxeee facon beaucoup plus mixte en suede
gue ce qui a été observé en France.

D’un c6té les hommes suédois vivant en couple amedemme dépendante s’occupent d’elle
aux cotés des aidant-e-s professionnel-le-s. flisndifaire - ou avoir fait lorsque I'épouse est
entre temps décédée - les courses, la cuisinefualiement le ménage des piéces qui n'est
pas pris en charge dans le plan d’aide. L'analys® lwdographies montre que dans notre
échantillon, beaucoup plus suédoises que de frsagaint été professionnellement actives et
on peut en déduire une plus grande habitude dageades taches dans les couples suédoais. Il
n'en demeure pas moins que le méme constat estdiadt les couples suédois ou les épouses
étaient femmes au foyer : comme si I'avancée enjdigte aux handicaps réduisaient la
division sexuée des taches ....

Concernant le soutien apporté par le reste deokeage et, en particulier, les enfants, on
constate en Suéde une aide peut étre un peu pkis qu’en France, au sens ou les fils
semblent y participer autant que les filles. lltfaoter que toutes les filles des personnes
agées suédoises sont professionnellement actigeguicn’est pas le cas dans I'échantillon
francais. Parallelement la répartition de tacheseefieres et sceurs apparait, comme en
France, tout a fait classique : aux premiers Idifjarle bricolage et, souvent, les questions
financiéres ; aux secondes les courses, I'entreiidinge et la préparation de plats cuisinés.
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Conclusion

Les deux systemes d’aide aux personnes agées aépends’ancrent dans des principes
différents.

En Suéde, la prise en charge des personnes dépesndegieve de la solidarité publique et
n'est liée ni au statut professionnel ni au résiaauilial : c’est un droit de citoyenneté, un
droit de I'individu citoyen.

En France, le soutien aux personnes agées dépeadehtune responsabilité partagée entre la
solidarité nationale (I'aide sociale, financée fianp6t), le systeme assurantiel lié a I'emploi
(caisses de retraites), le tiers secteur (mutuateassociations) et la famille. Celle-ci a
longtemps été en premiere ligne de ce soutien @de civil affirme toujours une obligation
d’entraide familiale entre les générations. Etesrdpport Laroque propose, des les années
1960, une vision globale de l'action publique esvkr vieillesse, ce n'est qu'a la fin des
année 1990 que la dépendance des personnes agéagéscomme un probleme politique
spécifiqgue. La loi de 2001 créant I'Allocation Rmrealisée d’Autonomie définit pour la
premiere fois le soutien aux personnes agées coamnu¥oit universel pour toute personne
agée qui a besoin d’'aide pour I'accomplissementagss essentiels de la vie ou dont I'état
nécessite une surveillance réguliére, sans conditie ressources et sur I'ensemble du
territoire.

En Suede, la préoccupation publiqgue envers leopees agées fait I'objet d'une loi des les
années 1960 et, au début des années 1980, un dasianibis définit le cadre institutionnel
qui opére encore aujourd’hui. Ce cadre législatit@revu et complété par la suite mais ses
principes n’'ont pas varié : soutien « universetm fonction des besoins et non des moyens
e des ressources ) ; provenant de la solidaritéquenkde I'imp6t) ; et respectant l'intégrité et
'autonomie de la personne (c’'est elle qui décid®). total, on a ainsi un systeme qui
fonctionne selon les mémes principes depuis longteat auquel les acteurs suédois sont
accoutumes.

Il nN’en va pas de méme en France ou la conceptiom systeme public d’aide aux personnes
agées est récente et ou la définition de la prestabnsacrant cette nouvelle philosophie a
changé des sa cinquieme année d’existence : ldaaRoesspécifique Dépendance, créée en
1997, laissant la place a I'Allocation Personnalidédutonomie en 2002. Le systéme est mal
connu et ses acteurs paraissent souvent mal idsntiDe plus, des acteurs multiples
interviennent depuis longtemps dans le secteur '@ielel aux personnes agées et/ou
dépendantes, accentuant le manque de lisibiligysi¢me.

En Suéde, I'aide a domicile s’est développée desaimées 1960 sur le modeéle du service
public et, aujourd’hui encore, ce sont les bureawnicipaux d’aide sociale qui centralisent
linformation, les demandes d’aide et le traitemest celles-ci. On a donc affaire a une
organisation centralisée. Et méme si on assisteeadiversification des intervenants — avec
11% de l'offre de services assurée par des pras@mtarivés - les municipalités demeurent
responsables de I'adéquation de I'offre aux bestarg en quantité qu’en qualité. Au sein du
service, lecare manageest un personnage central car il est le dépasitiEreprésentant de
cette responsabilité qu’a la commune de répondidasoins d’aide de tout citoyen.

La Suéde est un pays ou les communes ont tradélenment une grande autonomie et ou
I'aide sociale est depuis longtemps organisée stie base. En France aussi l'aide sociale a
traditionnellement été organisée et soutenue pardenmunes. Mais d'un c6té les lois qui ont
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instauré la décentralisation, au début des anr@®3, bnt attribué la responsabilité de 'aide
sociale aux départements. Et les allocations sgaes destinées a aider les personnes agées
dépendantes - PSD puis APA - relevant de l'aidéatmoont été logiquement définies comme
compétence départementale. De l'autre, les mundigpamaintiennent des actions et des
politiques en direction des personnes agées, aés diés nombreux acteurs intervenant dans
le secteur, en particulier les caisses de reteaites mutuelles.

Dans ce cadre, la complexité et I'opacité du systéancais contraste avec la transparence et
I'accessibilité de son homologue suédois.

En France l'aide publique est bétie sur le prinailecash for care I'octroi de facilités
financiéres - une prestation jointe a des avantfigesux - destinées a acheter des services,
l'usager ayant le libre du choix du prestataire.idyladans notre enquéte, d'un coté
information concernant I'acces a l'aide publign@st pas centralisée, sauf dans les petites
communes rurales ; et de l'autre les différentewastde I'aide a la dépendance sont éclatés et
les CLIC (Centre local d’'information et de coordina), crées en 2001 pour coordonner et
centraliser celle-ci, ne semblent pas réellementesure de remplir ce réle. Enfin, dans le
département étudié, le service du Conseil génératharge de la gestion de 'APA et ses
travailleuses sociales se révélent, dans la patigjtficiles a joindre en cas de besoin.

En Suede la personne demandeuse a affaire a umtsidcuteur pour la demande, la mise
en route et le suivi de I'aidde care managerC’est lui qui établit le plan d’aide, le transmet
au service que la personne aura choisi (lorsqo’ixste plusieurs, ce qui reste rare), lui qui
est contacté lorsque quelque chose ne fonctiommbipa ou que de nouveaux besoins se font
sentir. Et les personnes interrogées en Suedeesavaites comment le joindre facilement.
De plus, pour chaque personne bénéficiaire, leiemunicipal rémunere un/e aidant/e
proche afin qu'il/elle soit une « personne de cointaa laquelle la personne dépendante peut
s’adresser et qui assure la continuité du service.

Dans les interviews conduits en France, les difite® étapes de I'accés a I'aide apparaissent
nettement plus difficiles. Outre l'accés a l'infaation, les délais souvent long de mise en
route de l'aide joints a I'absence de procédureglacées en cas d'urgence, il s’est avéré que
les personnes agées n'avaient pas toujours comppildeur revenait de choisir et contacter
prestataire. Et les problemes et/ou dysfonctionmesn@ettent du temps a se régler du fait de
la surcharge du service du Conseil général et difflaulté de ses agents a assurer un suivi
de proximité. En tout état de cause, I'entrée dansysteme d’aide se fait a une étape
beaucoup plus avancée de la dépendance chez sempes interrogées en France par rapport
a celles interrogées en Suéde.

Enfin, dans notre enquéte, I'aide apportée auxopees agées suédoises semble plus compléete
et mieux adaptée a chaque cas que ce qui a etatéoas France. Les modalités d’établissement
des plans d’aide expliquent en partie ces diff@sn®ans toute la France I'évaluation de la
dépendance est faite a partir d’'une grille unigaegfille AGGIR) qui tend a cerner plus

« l'incapacité de faire » que «I'accompagnemefitidonomie » (Ennuyer, 2003). Et dans le
département concerné par notre enquéte ce soniseerhent des médecins qui procédent a
cette évaluation, accentuant peut étre 'importatesecritéres médicaux.

En Suede il revient agare managerd’évaluer non le_degré de dépendanee,termes
médicaux, mais les besoim® la personne. Son réle est de proposer un plaided’qui
réponde a ses besoins tels que la personne leémexpeet il est censé prendre en compte tous
les besoins exprimés. L'identification de ces besast faite lors d’'une rencontre interactive
entre lecare manageret la personne agée, généralement accompagnéepiuohe. Cette
rencontre a souvent lieu au domicile de la persafire d’étre « en situation ». Quand la
personne est hospitalisée elle se tient alors @pital et le plan d’aide est confirmé «en
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situation », lors du retour a domicile. Lors deteatncontre, les besoins sont identifiés
globalement, prenant en compte aussi bien les ageérents matériels du domicile que les
besoins en termes d’hygiéne personnelle, ceuxaygihent a la vie domestique quotidienne
mais aussi les besoins en termes de sociabilitéangpagnements pour sortir, se promener
etc... Lecare manages’attache aussi aux besoins de I'entourage : poulager le conjoint
ou la conjointe vivant avec une personne tres dig@nr, le plan d’'aide prévoit souvent une
semaine par mois de « repogelief) pendant laquelle la personne dépendante estdéber
dans une résidence de court séjour ou elle réaaielqui lui est habituellement dispensée a
son domicile.

Dans ce contexte, la palette des besoins des pesa@ouverts par l'aide publique apparait
nettement plus large en Suéde.

Dans I'enquéte francaise, les besoins pris en comans le cadre de 'APA (aux cotés des
besoins médicaux pris en charge par I'assurancadiedliciblent I'hygiene corporelle et celle
du logement ainsi que le portage des repas eel'palr bénéficier de matériels spécifiques
(souvent en complément de la prise en charge dédarité sociale Les aménagements du
logement ne sont pris en charge que dans le cadmmventions avec des organismes de
soutien au logement social. Et les besoins en temee« sociabilité » ne sont pas compris
dans le plan d’aide et, plus généralement, ne sarthphs entrer dans la définition francaise
de l'aide a I'autonomie : nous n'avons rencontréusucas d’accompagnement pour faire des
courses ou tout simplement «sortir» et méme dagragnement des malades type
Alzheimer en centre de jour n'est pas pris en ahafgnsi, dans I'enquéte francaise, les
personnes agées dépendantes qui n’étaient paséesédans un réseau familial ou amical
vivaient-elles de fagon extrémement isolée voickuse.

Le systéme suédois assure aussi des «transitiores gui n'est pas le cas du systeme
francais. Par exemple, lorsque des travaux d’amamagt doivent étre faits dans le domicile,

pendant la durée des travaux la personne est l&hdens un centre de court séjour. Si elle
est hospitalisée, les travaux peuvent étre réadig@st son retour.

On ne trouve rien d’équivalent dans I'enquéte fedse : les travaux d’aménagement comme
la mise en route de l'aide se font quand les déimesront abouti. Pendant le temps d’attente
la personne agée et/ou ses proches doivent sereudtds » ...a leur frais puisque sans aide

financiére. De méme pour les services a la persotangueur des procédures qui, dans le
département concerné, prennent deux mois au mieais, souvent beaucoup plus, fait que les
familles sont le plus souvent obligées de mettrplaoe un systéme d’aide bien avant que le
plan APA soit mis en ceuvre. Rares sont les famélemnt eu recours a un hébergement de
court séjour pour étre soulagées et elles témotgrers d’'un codt trés élevé du service.

Ainsi, pour Messaoudi (2007) la grille AGGIR estautil qui a été mis en place initialement
pour évaluer la dépendance des personnes agéastieution et, avec la mise en place de la
PSD, a été appliqué a l'aide a domicile. Mais comniésolement social des personnes a
domicile est plus marquant par rapport aux perseorare institution [...] un ensemble de
besoins ne sont pas captés par cette grille. >x{Lg critique générale adressé a cet outil est
son caractere administratif et sanitaire dominantmet a I'écart le contexte social de la
personne vivant a domicile. [...] Comme le note Be&eg@)04), plus de 70% des besoins des
personnes agées ne sont pas satisfaits. » (p. 116)

De fait, l'isolement social — certes minoritairendanotre enquéte - constitue, en France, le
premier facteur d’inégalité dans l'acces a laidstitutionnelle. L’entrée dans le systeme
APA ne fonctionne correctement que lorsque la pers@gée dépendante bénéficie d’'un bon
réseau qui I'aide tout au long du processus, ddfagees a I'information jusqu’a la mise en
route de l'aide. Mais cette inégalité premiere estoublée par le fait que les personnes
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bénéficiant d’'un moindre capital social sont en ra@amps celles qui jouissent d’'un moindre
capital économique et qui ont donc le plus de aiffés a se débrouiller sans - ou en dehors
de - I'aide publique : c’est a dire concretemefihancer elles-mémes les services que I'APA
tarde ou ne suffit pas a assurer. Soulignons amssi la différenciation par le capital
économique est tres amplifié par le colt de cesta@grvices : ainsi nombreuses sont, dans
notre enquéte, les personnes obligées de vendrdolgement pour pouvoir financer leur
accueil en hébergement spécialisé.

En Suede, les personnes interrogées étaient aeigsliis souvent, trés entourées. Mais la
contribution de I'entourage n’est jamais apparueisidée voire vitale pour bénéficier des

servies d’aide. Les proches sont généralementmigeaa «care meeting> mais, par principe,

la demande de la personne dépendante prime towourselle de I'entourage. Et, dans le
guotidien, au regard des situations observées anc€r les proches assurent plutét une
présence affective se combinant avec des aidegjymrat De fait, les personnes isolées
interrogées en Suéde ne témoignent d’aucune desullés majeures que relatent nombre de
celles interrogées en France .

Les différentes étapes de déclenchement et de daiViaide sont assurées par le service
municipal - et, au premier chef, par son piloteclre manager et sont en effet peu
dépendantes de I'intervention d’un tiers.

Parallelement les différenciations en terme de tahg@iconomique sont « lissées » par le
systeme qui plafonne le colt des services a uncpotage du revenu net apres impot, hors
patrimoine. Et, dans notre enquéte, la seule disbim relevées entre les personnes
appartenant a des milieux aisés et celles appattamdes milieux modestes réside dans le fait
gue, comme en France, les premieres ont été habituétiliser des services domestiques (en
particulier pour le ménage et le jardin) et corginiuia le faire lorsqu’elles en ont besoin

Cette habitude réduit aussi considérablement lgénsent d’intrusion et de dépossession que
I'on releve, en France, dans les milieux modegtes, particulierement chez les femmes. Si
dans ces milieux, les femmes tendent a prendréna&me, concrétement, I'aide a la personne
ageée dépendante, dans les milieux aisés ellestjpliit le role de « chef d’orchestre pour
les divers acteurs de l'aide » : d’'une certaine@ffiagelui que remplit leare managesuédois.
Ce dernier n’intervient cependant que dans le doenae l'aide publique alors que les
femmes francaises organisent I'ensemble du sowigncombine le plus souvent l'aide
publique et les relations avec les prestatairagjd’informelle et aussi I'aide rémunérée a titre
personnel. De plus leare manageangit dans un cadre trés normé.

Un autre résultat ressort de notre enquéte : fé&relciations sexuées apparaissent beaucoup
moins marquées en Suéde gu’en France, tout patienlent au sein des couples. La plupart
des personnes en couple interrogées en Suedentivaileur domicile — soutenues par le
service municipal - que le plus dépendant des deitx’homme ou la femme. En France,
selon que c’est ’lhomme ou la femme qui entre kenper en dépendance, la configuration
n'est pas la méme. Les hommes en couple dépergtamtéou ont ét€) tous pris en charge par
leur épouse a domicile. Lorsque c’est I'épouse tpiipremiéere, devient dépendante, les
hommes francgais en couple, méme soutenus par des professionnelles, témoignent de
difficultés pour la maintenir a domicile et s’orient assez rapidement vers un hébergement
spécialisé pour elle ou — plus souvent - pour eexxdTandis que leurs homologues suédois
disent faire les courses, la cuisine, bref s’occulas affaires domestiques courantes en plus
de I'accompagnement de leur épouse, aux cotésdles @rofessionnelles.

Il semble que les configurations observées en Erataient les mémes dans les couples
suédois jusqu’a la fin des années 1980. Mais dasggments notable sont intervenus et
aujourd’hui il est aussi courant pour un homme paar une femme de s’occuper de son
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conjoint, tout particulierement chez les 75-84 @higuellt pa Aldre omrédet 2007Sveriges
kommuner och landsting., p.22). Une hypothése m®&pcest que I'avancée en age et les
difficultés de santé conduisent a atténuer la @imisexuée des réles : mais alors pourguoi ne
constate-t-on pas la méme chose en France ? Dtajtaries personnes interrogées en France
présentaient souvent des pathologies plus lourdexelles observées chez les personnes age
suédoises. On peut aussi penser que, en Suedgpdedtaide apporté aux personnes
dépendantes et a leur proches allegent plus lesmeda dépendance pour son entourage :
mais pourquoi alors les hommes suédois non seuteateeptent de s’occuper des affaires
domestiqgues mais semblent, de plus, savoir le,faeequi n'est pas le cas des hommes
francais ?

Au terme de cette investigation dans I'aide apgoétda dépendance des personnes agees en
France et en Suede il nous reste maintenant ateides enjeux auxquels les deux systéemes
auront a faire face dans les années a venir.

Le systeme suédois apparait confronté a deux éwmodutui viennent percuter ses principes
fondateurs : une « marchandisation » et une «mdiédisation »

L'introduction de prestataires privés — « marchaation » - dans le systéme congu comme
un service public parait, a I'heure actuelle, léeitet surtout contrélée. Les services assures
par des prestataires priveés ne représentent que del¥ensemble et sont placés sous le

contrle des services municipaux qui restent esrtient responsables de leur qualité. Ces
prestataires doivent respecter les méme normesceles en vigueur dans les services

municipaux.

Concernant I'implication grandissante de l'aideomnfielle et en particulier de la famille —

« informalisation » et « re-familialisation » (Sedlely, 1998) - elle résulte clairement d’'une
évolution des politiques de prise en charge desopees agées. Dans les années 1950-60, la
demande des citoyens jointe a des considérationslits ont conduit a réorienter la prise en
charge vers un maintien a domicile et a réduirendenbre de places en établissements
spécialisés. Mais ce faisant, progressivementidd’a domicile a été amenée a prendre en
charge des personnes de plus en plus lourdemenendig@mpes, au détriment de
'accompagnement de celles qui I'étaient moins.

Parallelement, des restrictions budgétaires omair@ une réduction des places en hopital et
raccourcit les durées d’hospitalisation. Entre 1602003, les places réservées aux affections
lourdes ont diminué de moitié tandis que le nond&e personnes agées de 80 ans et plus a
augmenté de 22% (Larsson & Szehebely, 2006). Déoreames personnes agées ont ainsi été
replacées dans le systeme d’aide municipal aveepditantes difficultés de santé, soit dans
le circuit de I'aide a domicile soit dans les résides spécialisée. En tout état de cause leurs
difficultés exigent une intensification de I'aidewne coordination entre les services d’aide et
les services de santé qui alourdissent considénaiele travail des uns et des autres.

Enfin les hébergements de courtes durées apparaidébordées. D'un codté ces résidences
recoivent des personnes sortant de I'hOpital mais pétablies et exigeant des soins
importants, alors qu’elles ne sont pas prévues pela. Dans les débats actuels la question
est posée de savoir si, dans ce contexte de réduwdgil’hospitalisation, il ne conviendrait pas
de « médicaliser » ces résidences pour qu’ellentffdes services de rééducation et/ou de
soins post traumatiques ou post opératoires. Dutrea6teé les places dans ces résidences se
trouvent occupées durablement par des personngsaades difficultés et/ou qui attendent
une place en hébergement de long séjour, au détrideecelles qui devraient théoriquement
en bénéficier.
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On assiste ainsi a un engorgement du systemejointare entre les problémes qui relévent
des services de la santé et ceux qui relevenadkela la dépendance.

Dans ce contexte ou le systeme s’est recentréesypdthologies les plus lourdes et peine a
assurer l'aide ordinaire aux personnes plus légénemépendantes, c’est l'aide informelle et
en particulier celle de la famille qui semble coemnbés interstices voire les lacunes. Méme si,
dans notre enquéte, la contribution des famillegsna paru relever plus de la présence
affective « active » que d’un soutien décisif voiral, cette re-familialisation d’une aide dont
les suédois attendent qu’elle soit un droit deyetmeté garantissant I'autonomie de la
personne fait débat.

De son co6té, dans son fonctionnement actuel, igmsgsfrancais du « libre choix » apparait
confronté a des enjeux majeurs.

C’est en premier lieu la complexité et I'opacité slisteme qui frappe un regard extérieur, en
particulier 'observateur suédois pour qui il agdttout simplement « incompréhensible ».
Dans les trajectoires d’entrée en dépendance queawmns suivies, les différentes étapes qui
jalonnent I'acces a l'aide, depuis la premiere uciale - I'acces a l'information jusqu’a la
derniere, le choix d'un prestataire et le suivi ghesstations, s’apparentent souvent a un
parcours du combattant . Toutes les étapes se&ariées, particulierement en milieu urbain,
étre inscrites sous le signe de I'éclatement eladdispersion — y compris géographiques.
Concernant des personnes dépendantes, ce partaue pratiguement impossible a mener
seul. Dépendantes, ces personnes dépendent de tlaid tiers — ou de plusieurs - pour
accéder a et, souvent, compléter I'aide que l&égdfiancaise leur attribue. Cette dépendance
est source d’'une forte inégalité sociale : les ggares ne bénéficiant pas d'un réseau social
et/ou familial pour les soutenir dans ce parcoort selles qui témoignent des plus grandes
difficultés a cet égard. Or on constate que lesgrares socialement isolées sont en méme
temps celles qui sont les plus fragiles économigurerat qui n’ont donc pas la possibilité de
faire appel au marché pour compenser les failldauke publique.

Notre enquéte met au jour un deuxieme enjeu déganeent souligné par d’autres études : la
dimension « administrative et sanitaire » (Messgd2@D7) du systeme induite par le recours
a la grille AGGIR. Cette caractéristique contrilzueonstruire une forme d’aide peu adaptable
aux besoins de personnes dépendantes vivant aitigraic particulier des besoins en termes
de sociabilité pour sortir, faire des courses...neeprenant que peu en compte les besoins des
proches aidant-e-sdlief pour les suédois).

Il apparait ainsi que I'’APA ne suffit pas & couwtie nombreux besoins, certains paraissant
essentiels ('accompagnement des malades type iAieneen centre de jour, la prise en
charge de personnes trés dépendantes en countssgfur soulager I'aidant-e), d’autres peut
étre moins « vitaux » médicalement parlant, comm® accompagnements pour sortir, mais
décisifs pour la qualité de vie des personnes audbout du compte peu onéreux. Enfin la
méconnaissance du systeme et les difficultés duwopes font que de nombreuses personnes —
ou leurs familles — ont, a leurs frais, mis en eourhe aide a domicile et/ou ont procédé a des
ameénagements du logement avant d’avoir pu bénetiei€APA.

Notre enquéte rejoint enfin un enjeu central abgdé de nombreux travaux : celui de la
gualité des prestations et de la structuration ettiesir de I'aide a domicile. En effet a la
fragmentation de I'offre par type d’opérateur ou glstionnaire (économie sociale, privé
lucratif, public) et par mode d’exercice de ladiv(relation de gré a gré, services
prestataires, services mandataires) s’ajoute uilde féisibilité de la qualité des services
offerts. Méme si des avancées ont été impulséempani de janvier 2002 rénovant I'action
sociale et médico-sociale et par la toute récemfende nationale des services a la personne
(ANSP), la grande majorité des personnels travdildans l'aide a domicile n’a aucune
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gualification et les personnes employées de grééang font I'objet d’aucune exigence ni
d’aucun contrdle. Et si on peut penser que legtsfiite structuration du secteur iront dans le
sens d’'une élévation de la qualification de I'empdd des services, I'amélioration des
conditions de travail, pourtant tres difficiles, semble pas étre au cceur des débats actuels ce
gui ne peut que rétroagir sur les efforts de gigaliion des salariés.
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ANNEXES
Les guides d’entretien

FRANCE

Grille d’entretien 1.
Personnes agées

1. Descriptif de la personne

(Les questions ne doivent pas nécessairement égéep a la personne agée mais |l
convient de disposer de ces informations.)

- Sexe

- Age

- Pathologie

- Situation familiale (en couple, veuf/ve, célibega

- Profession antérieure de la personne agéesirisa conjoint(e)

- Lieu de résidence : a domicile/chez un tiershstitution, urbain/rural, description du
logement (immeuble/villa, étage/rdc, centre vilkgiphérie, commerces a
proximite...)

Enfants (combien, quelle est leur professionxipnidé géographigue)

Famille proche géographiquement

2. Son mode de vie

Description a travers une journée ou une semaipgec>, du lever au coucher le soir.

« Pouvez vous nous décrire comment se déroulent vijosirnées, du moment ou vous
vous levez au moment ou vous vous couchez, queltst les personnes qui sont
présentes pres de vous»

« Dans la semaine et le week-end quelles sontpessonnes qui viennent chez vous »

Description a travers des activités précises : fqiti quoi, quels sont les différents
intervenants

« Pour ces différentes activités quelles sont é&gsgnnes qui sont présentes ? »

- Rendez-vous médicaux qui prend les rdv, comment s’y rend la personne...

- Courses :qui fait les courses (la personne seule/accompagméers)

- Préparation des repas

- Ménage

- Papiers administratifs (loyers, banque, impots, assurance...)

- Esthétique : (Coiffeur, achat de vétements....)

- Sorties(repas de familles, loisirs...)

3. LAPA
- Quand
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Comment (ou le dossier a été retiré), qui a st démarches (personnes agées,
autres...)

Pourquoi (quelles sont les motivations)

Aspect financier APA (montant, frais restant @tiarge de la personne).

« Pouvez vous me parler des démarches qu'’il faut ifa, comment en avez vous eu
connaissance ? Qu’est ce qui a fait qu’a un certaimoment vous avez décidé de faire
cette demande ? Comment l'aide s’est-elle mise etape ? » (visite de I'assistante sociale,
recrutement des différentes personnes...) ? L'offre ppposée correspond t-elle a ce que
vous attendiez ? Au niveau du service ? Par rapposdu frais qui sont couvert par 'APA
et ceux qui restent a votre charge ? »

France : Grille d’entretien 2
Aidants

1. Description de l'aidant

Identité de la personne par rapport a la pers@gde dépendante (conjoint, enfant,
fratrie, famille, voisin, ami, professionnel...).

En quelle qualité intervient la personne si pssfennelle (individuel, envoyée par une
association, par un CCAS...)

Si pas de la famille, depuis quand connait efufeéite cette personne.

Sexe

Age

Situation familiale

Proximité géographique

Diplédme, Activité professionnelle

2. Connaissance du mode de vie de la personne agée
Ex : « Pouvez vous nous décrire une semaine typa plersonne X, de son mode de vie, des
différentes personnes qui interviennent aupresed®hb

3. Place de la personne interrogée dans la via gersonne agée

Fréquence des visites (x fois par mois, semgine,..)

Objet des visites : visites de courtoisie, visitiéitaire (pour un professionnel)

Quelles taches incombent a la personne (soinshage? courses/rendez vous
meédicaux/ administration/ esthétique/sorties...)

Description de la progression de son implica{idepuis quand ces taches incombent-
elles a cette personne ?)

4. Réle de la personne dans la prise en charge digpendance

Participation éventuelle de l'aidant a la demaddd?A/ Participation a I'élaboration
du plan d’aide/ Contact avec le travailleur socalec les autres aidants (pro ou
familial)

Participation avant APA/apres APA

Incidence de l'implication de l'aidant sur sa jpre@ vie : réduction de son activite,
ameénagement de son temps de travalil
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France : Grille d’entretien 3
Travailleurs sociaux

Le travailleur social :
- Son secteur d’activité
- Age
- Formation
- Sa trajectoire
- Sa méthode de travail pour I'élaboration et ligisiu plan d’aide.

La personne agée :

- Sexe

- Age

- Pathologie, classée en GIR ?

- Situation familiale (en couple, veuf/ve, célibega

- Profession antérieure de la personne agée etndeasconjoint(e)

- Lieu de résidence : a domicile/chez un tiershetitution, urbain/rural, description du
logement (immeuble/villa, étage/rdc, centre vileiphérie, commerces a
proximité...)

- Enfants (combien, age, quelle est leur profesgomximité géographique)

- Autres personnes ressources (famille, voisins...)

- Qui a fait la demande d’APA

- Qui était présent lors de I'entretien ?

- Comment s’est mis en place le plan d’'aide ? Qdiaué les besoins ?

- Comment, par qui sont sollicites les prestatalesservice? (La personne ageée,
I'entourage, le travailleur social ?)

- Montant de 'APA. Frais restants a la chargeadpdrsonne.

- Concordance entre la demande de la personne &g#le, de son entourage et
I'évaluation des besoins puis les propositions cavailleur social.

- Quelles sont les personnes qui interviennent emuprde la personne :
famille/voisins/amis/professionnels (pour ceux-oi guelle qualité : libéral, envoyé
par association, par un CCAS...)

- Comment ces différentes personnes se coordorfiest?

- Y at-il un suivi du plan d’aide ?
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Suéede

Grille d’entretien A : personnes agées

Background:

Name, Age, Sex, Civil status,

Family situation; spouse, children, siblings etrate
Profession, own and spouses.

Housing, changed addresses

Social contacts
Children, grandchildren, friends, neighbours, asdmn etceteras. Frequency, content. Who
visits you?

Current health situation
How does the health situation look like? Mobilitip&scribe your own experience health
situation.

Current care and service situation

Content and frequency?

Home help-service. Domestic work, food, cleaningspnal aid, administrative aid (banking,
postal services etcetera) hairdresser, dentistyn@gany/escort etceteras? Many different
individuals?

Medical care/aid. District nurse/doctor

Else? Rehab, foot care, massages etceteras?

Relatives — doing what? Support to relatives, afioee/grants, relief for relatives etceteras?

Planning of care and social services

Who initiated the care (the elderly person, rekdjvthe care manager, medical personnel at
hospital etceteras)?

Who were present?

Where did the planning (discussion etc.) take #ace

How was the procedure when the level of care wta ldew was the actual amount of care
discussed and decided?

What was the background, what triggered the agtaaining?

Does your own estimation of your needs fit theneation that was made? Do your relatives
think you get the care you need? What role do étetives play in relation to the extent of
care you get?

Has the care changed overtime? If so, how and Wtiy&t (else) do you think you need help
with? Private paid aid?

A regular day
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Describe a regular day or week? Who do what anchvamel how often? Which individual
actors are involved?

Aid and support — want something else.
Who do you contact if you in case of immediate hahol support? Would you like to have
more aid/care or help with something else? Do yantwhange? Content/Discontent?

Ask for contact information regarding relatives ¢pb number address).

Suede
grille d’entretien B : proches

Background information

Name, Age, Sex, Civil status.

Relation to the elderly person

Family situation; spouse, children, siblings etrate
Profession, own and spouses.

Housing, geographical position in relation to theedy person.

Presence in relation to the care planning

What triggered?

Who were involved?

Who took initiative?

Where did the planning take place?

Whose wishes were most listened to?

Continuous contact with care manager? If so, onsehitiative?

Extent and supplier?

The extent/proportion of home care? Content/disaufat
Where your (the relatives) workload included?

Paid aid?

Changes in relation to care and service needs?
How does the knowledge about any changes in ralatidhe level of care needed look like?
What has happened since care was provided?

Relationships to home care services
Control over the situation?

Familiarity with the home care personnel?
The care manager?

Good or bad relations?

Aid and support provided by you?

How often and how much? Continuity? Distributionang siblings or other relatives/friends
etceteras?

Content (kind of aid and support, domestically serycare, other)?
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Influence on own work and family life?

Contact with relative (the elderly person)

How often and in what kind of way?

Who in the family (Spouse, children, grandchildsénlings etceteras)
Aid to relative (often, rarely, regularly irregulgr?

How does the need of care inflict the relationshign the elderly person?

Suéde

Grille d’entretien C : care manager

The organisation of the elderly care in the municiplity:

How is the elderly care organised in your munidtgdbwnship?

The number of employees in different levels ofdhganisation?

Describe your own position within the organisati@/o is your superior? Who do you
supervise?

Are you both provider and purchaser of various fofrhome care? Or just one or the other?
Are there any other public actor in the municipalit

How is the relationship with other parts of the fpublderly care (medical, district nurses,
etceteras) and other actors (voluntary organisstigmpport organisations etceteras)? How is
the collaboration (if any) organised?

Educational and working background

What kind of education do you have? When and where?

Working background? Have you been working in ainepomunicipality?
Further education?

Tasks

Describe your present main work task?

Do you have other tasks beyond assessing careda@iderly?

What differences and similarities are there betwarm present working tasks compared to
your (if any) working tasks in municipality X?

Working situation when assessing the need of care

Describe a typical assessment process, that @rtlvess in general when the elderly person
are applying for care.

Which laws, regulations and local guidelines framoer assessment?

Which role does the economy of the municipalityyplés there a fixed framework?

Which role does the management and public expressiaaplicit opinions play?

What kind of authority do you have in relationstopthe other levels of the organisation?
Which are the various means of supporting the Bideryour municipality? Special housing,
home care, services, various kinds of care, sugbloswances, alarms, food etceteras?
Describe, in detail the way you are doing an assest Which are the most common factors
being included in an assessment? Do you work argptd certain written instructions?
Who, in your opinion, initiates the process wherolthperson apply for care?

Where does the planning for need take place?
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How do you find out the individual needs of theeglg person?

How do you differentiate between different kindshekds (care, services, safety, other forms
of support)?

Who are the actors involved in the assessment#org actors than you, the elderly and
family?

Whose opinion is most important?

Whose interest is of crucial importance in relasioip to the final decision?

What do you do when you feel insecure about a mex#s

What are the most common reasons for rejection?

How often is an application rejected?

Information
How are the old persons informed about the decpsiorwriting, orally?
How do you assure that the elderly understand itrengnformation?

Follow up

How is the need assessed after that the carepfamiulated and the decision taken?

What does the contact with the elderly look likeeathe initial contact/meeting that forms the
basis for the decision?

What do you see as the most important factor -e&fyi speaking — in order to provide a
good and safe caring situation for the elderly?



