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Les trajectoires d’entrée en dépendance des personnes âgées du point de vue du « care ». Approche comparative France-Suède

En France autant qu’en Suède, la structure de la population et l’allongement constant de la durée de vie des personnes âgées posent de façon accrue la question de leur prise en charge. L’avancée en âge s’accompagne de difficultés croissantes pour accomplir les actes essentiels de la vie quotidienne et confronte progressivement les personnes âgées à la dépendance. L’entrée en dépendance peut être considérée comme un processus qui commence avec l’émergence des premières difficultés à assumer de façon autonome la vie quotidienne et dont la reconnaissance institutionnelle et la prise en charge publique constitue l’étape ultime. 

Pour autant, ce processus d’entrée dans la dépendance ne peut être considéré d’un point de vue générique, les personnes âgées ne constituant pas un groupe social homogène. L’étude sur laquelle s’appuie cette communication interroge les effets des politiques sociales sur les trajectoires d’entrée en dépendance dans  deux pays, la France et la Suède. 

La spécificité de l’un et l’autre des dispositifs permet-elle d’observer des différenciations dans les trajectoires d’entrée en dépendance selon le sexe et le milieu social des personnes âgées ? 

Au cours de cette communication, après avoir présenté rapidement la méthodologie employée nous décrirons les dispositifs d’aide publique des deux pays puis centrerons notre présentation sur les effets des dispositifs sur les trajectoires des individus du point de vue des inégalités sociales et sexuées.

Méthodologie
Nous avons considéré dans cette étude que, du point de vue des politiques publiques, la « dépendance », est un état avéré, reconnu, ouvrant droit à des prestations et/ou des services adaptés. 

En France, on a retenu comme indicateur l’octroi de l’ Allocation personnalisée d’autonomie –APA. Celle-ci est attribuée après évaluation de la dépendance de la personne, dépendance qui est définie comme « le besoin d’aide pour accomplir les actes essentiels de la vie quotidienne ou le besoin d’une surveillance régulière ». ), Une grille nationale d’évaluation de la perte d’autonomie chez les personnes âgées de 60 ans et plus, - la grille AGGIR (Autonomie Gérontologie Groupe Iso Ressources)- mesure depuis 1997 le niveau de dépendance (6 niveaux). Les demandes d’APA sont examinées pour les niveaux 1 (dépendance la plus sévère) à 4.

En Suède, ce n’est pas l’évaluation de la dépendance qui est la cible mais celle des besoins de la personne, besoins compris au sens large c’est à dire, par exemple, incluant les besoins de l’entourage. Cette évaluation est faite par un agent municipal (care manager). Les procédures sont peu standardisées mais définies par un cadre législatif et réglementaire très prégnant et accompagnées par des petits guides élaborés par les municipalités.

Du point de vue des politiques publiques, en Suède comme en France l’aide aux personnes âgées relève des collectivités territoriales : municipalités en Suède, départements en France. On a donc adopté dans les 2 cas une approche localisée de façon à homogénéiser les variables tenant à l’autonomie relative de ces acteurs. 

L’étude se voulait exploratoire. Une vingtaine d’entretiens auprès de personnes âgées et de certains de leurs proches ont été menés dans les deux pays. Ils ont été complétés par des entretiens auprès des travailleurs sociaux chargés des secteurs géographiques concernés. Etudiant les trajectoires d’entrée en dépendance, nous avons retenu en France des personnes entrées dans le dispositif de l’APA depuis un an au plus et en Suède des personnes entrées récemment dans le dispositif d’aide. Dans les 2 pays le protocole d’enquête retenait des personnes présentant des caractéristiques différenciées : sexe, niveau de dépendance, situation familiale, milieu social, vivant à domicile ou en établissement.
Cadres démographique, historique  et, institutionnel des deux pays

En 2007, 16,9% de la population européenne est âgée de 65 ans et plus. Parmi cette population, 59% sont des femmes. Avec l’âge, la part des femmes dans la population augmente, elles représentent 64% des 75 ans et plus et 71% des 85 ans et plus.

Si la France avec 16,2% comptabilise une population âgée un peu moins importante que la moyenne Européenne, la Suède avec 17,4%, se situe en revanche parmi les pays qui comptent la plus forte proportion de personnes de plus de 65 ans. Pour la tranche des 80 ans et plus, le pourcentage est le plus élevé des pays de l’Union européenne, 5,4 %. (Source Eurostat, base de données DEMO). En France, comme en Suède vieillir à deux apparaît comme « le privilège des hommes » (Aliaga, 2000; Larsson and Thorslund, 2002). En France, au recensement de 1999, parmi les 60-74 ans, 27% des femmes et 13 % des hommes vivaient seuls ; au-delà de 75 ans cette situation concernait 48% des femmes et 20% des hommes. Dans cette dernière tranche d’âge, 62% des hommes vivaient en couple sans enfant, 23% des femmes. En Suède, au moment de leur décès, 70% des hommes vivaient en couple, ce qui n’était le cas que de 25% des femmes.
En Suède, la préoccupation publique envers les personnes âgées se traduit par une loi dès les années 1960 et le soutien public à leur égard se développe considérablement dans la décennie 1960-70. Et au début des années 1980, des lois définissent le cadre institutionnel qui opère encore aujourd’hui.

En France, c’est à partir des années 1960 qu’une vision globale de l’action publique envers la vieillesse est envisagée, suivi par une structuration de cette action et une professionnalisation de l’aide à domicile dans les deux décennies suivantes. Mais ce n’est qu’à la fin des années 1990 que la dépendance des personnes âgées s’institutionnalise comme un problème politique, et ce, dans un contexte où le développement des services à domicile est vu comme « gisements d’emplois » en particulier pour les personnes peu qualifiées, introduisant une certaine confusion dans le débat. 

Quant aux principes qui fondent l’action publique, ils sont marqués par deux modèles d’Etat social. 

La Suède est caractérisée par un processus avancé de « démarchandisation » (Esping-Andersen, 1990) et de « défamilialisation » (Lister, 1990 ; O’Connor, 1996) du soutien aux personnes fragiles. En d’autres termes la prise en charge des personnes dépendantes (personnes âgées mais aussi enfants…) relève de la solidarité publique et n’est liée ni au statut professionnel ni au statut familial –ou au réseau familial : c’est un droit de citoyenneté, un droit de l’individu citoyen. Les principes suédois qui encadrent le soutien public aux personnes âgées sont très clairement définis - et répétés : soutien « universel » (en fonction des besoins et non des moyens i. e des ressources ) ; provenant de la solidarité publique (de l’impôt) ; et respectant l’intégrité et l’autonomie de la personne (c’est elle qui décide).

En France le soutien aux personnes fragiles et/ou démunies apparaît comme une responsabilité partagée entre la solidarité nationale (l’aide sociale, financée par l’impôt), le système assurantiel (caisses de retraites) le tiers secteur (mutuelles et associations) et la famille. Celle-ci a longtemps été en première ligne de ce soutien et le code civil affirme toujours une obligation d’entraide familiale entre les générations.  

Avec l’introduction de l’APA, les principes qui sous-tendent le soutien aux personnes âgées sont néanmoins définis à partir d’un droit universel pour toute personne âgée qui a besoin d’aide pour l’accomplissement des actes essentiels de la vie ou dont l’état nécessite une surveillance régulière, sans condition de ressources et sur l’ensemble du territoire (cf. Loi n° 2001-647 du 20 juillet 2001, JO du 21 juillet 2001, 11737-11743). Le montant lui-même de l’aide octroyée aux personnes dépend, en revanche, des ressources dont elles disposent, tout en étant fondée sur le libre choix du lieu de vie de la personne âgée : c’est-à-dire que l’aide est octroyée sous la forme d’une prestation en nature pour des services à domicile (fournis par des organisations publiques ou associatives autorisées) comme pour participer au coût d’un hébergement en établissement. 
Bien que présents, ces principes semblent moins précisément affirmés qu’en Suède : tout se passe comme si c’était la réponse à des besoins liés à la dépendance et mesurés par la grille AGGIR qui prenait le pas sur l’accompagnement pour l’autonomie, dans une perspective de citoyenneté. Ce qui amène B. Ennuyer (2003) à affirmer : « Le manque de réflexion autour de la notion de dépendance amène les gériatres à mélanger l’incapacité de faire (la dépendance selon leur définition) avec la perte d’autonomie (c’est à dire la perte de la capacité ou du droit à choisir son mode de vie). Cette confusion est dramatique pour les gens qui vieillissent avec des capacités importantes, car elle accrédite l’idée que, si on ne peut plus faire tout seul certaines activités de la vie courante (se lever, s’habiller, s’alimenter…) on n’a plus le droit de choisir son mode de vie : de l’incapacité à faire on déduit l’incapacité à être » (p. 102)
L’organisation locale de l’aide

En Suède, elle est organisée par un service municipal d’aide sociale (le social welfare board). Celui-ci emploie du personnel qui se déplace au domicile des personnes ou dans les établissements pour assurer l’aide aux personnes âgées. Il peut faire appel à des prestataires privés pour effectuer ces services mais reste responsable du service rendu et de sa qualité (11% des services – à domicile ou en établissement - sont assurés par un prestataire privé). Le principe est de maintenir les personnes âgées à leur domicile mais il existe aussi des établissements d’hébergement temporaire ou permanent. L’aide est délivrée aux personnes âgées de la même façon et par les mêmes personnes qu’elles soient chez elles ou en établissement. Ceux-ci ne sont d’ailleurs pas médicalisés : les soins médicaux sont dispensés de la même façon, par des équipes mobiles. En cas de besoin la personne peut évidemment être hospitalisée.  
En France, du point de vue des politiques publique, l’organisation de l’aide est une politique  à laquelle peuvent s’ajouter des suppléments éventuels provenant d’organismes de statuts divers mais appartenant à l’économie sociale (mutuelles, caisses de retraites…). Contrairement au principe suédois d’offre de services, c’est une politique fondée sur le principe « cash for care » : une aide financière (et/ou des réductions d’impôt) destinée à acheter des services à des prestataires généralement privés (lucratifs ou non) et aussi, mais  de façon minoritaire aux CCAS (Centre communaux d’action sociale, qui emploient des personnels de la fonction publique territoriale et aussi des personnels non titulaires). Les établissements d’accueil pour personnes âgées (moyen ou long séjour) ont des services médicalisés pour les personnes les plus dépendantes et sont souvent privés (à but lucratif ou non). 

Des différences sociales 
L’analyse des entretiens fait apparaître des différences sociales peu accentuées en Suède, où elles semblent « lissées » par l’organisation de l’aide en service public (11% de l’offre de service est privée et elle est délivrée sous la responsabilité du service municipal, dans les mêmes conditions de prix et de qualité) et par le plafonnement du coût de ces services pour les usagers (à 6,8% du revenu net, après impôt, la fortune et les biens personnels n’étant pas pris en compte).

En France les constats vont en sens inverse. D’un côté les personnes de milieux modestes et leur entourage ont tendance à ne pas demander de l’aide : soit parce qu’elles ne sont pas informées de leurs droits, soit parce que les démarches sont trop compliquées, soit encore parce qu’elles ne veulent pas dépendre de la charité publique. De l’autre le coût de l’accueil en établissement est très élevé, limitant considérablement l’accès aux personnes ayant des revenus modestes ou moyens (nous avons rencontré plusieurs cas de personnes ayant vendu leur logement pour payer leur pension). Enfin, nous avons pu remarquer que les personnes bénéficiant de revenus élevés ont tendance à ne pas demander l’APA d’une part parce que ce qu’elles pourraient toucher ne représenterait pas grand chose (puisque le montant dépend en partie des revenus) et d’autre part parce qu’elles ne comptent guère que sur elles-mêmes pour assurer le coût d’un établissement spécialisé
En France et en Suède les personnes âgées interrogées apparaissent globalement très entourées, en particulier par leurs familles. Toutefois cet entourage joue en France un rôle décisif à toutes les étapes du système d’aide institutionnelle - demande, mise en route et suivi du fonctionnement -et l’isolement social se conjugue avec les plus grandes difficultés à cet égard. En Suède, la contribution de l’entourage peut être décrite comme un « plus » à l’aide institutionnelle : les proches sont présents au care-meeting mais la demande de la personne dépendante prime toujours sur celle de l’entourage. Dans le quotidien, au regard des situations observées en France, les proches assurent plutôt une présence affective se combinant avec des aides pratiques, celles-ci n’apparaissent jamais essentielles. De fait, les personnes isolées interrogées en Suède ne témoignent d’aucune des difficultés majeures relatées par les personnes interrogées en France.  

En France l’isolement social - certes minoritaire dans l’enquête - est le premier facteur d’inégalité dans l’accès à l’aide institutionnelle. Tout se passe comme si le système ne pouvait fonctionner correctement que lorsque la personne âgée dépendante bénéficie d’un bon réseau d’appui. Mais cette inégalité première est redoublée par le fait que les personnes bénéficiant d’un moindre capital social sont en même temps celles qui jouissent d’un moindre capital économique et qui ont donc le plus de difficultés à se débrouiller sans - ou en dehors - de l’aide publique : c’est à dire concrètement à financer elles-mêmes les services que l’APA tarde ou ne suffit pas à assurer.

Mais les différenciations sociales constatées dans l’échantillon français à cet égard ne se limitent pas là. Elles s’ancrent aussi dans des normes sociales qui, surtout dans les milieux populaires, veulent qu’on se débrouille « tout seul », qu’on ne demande pas d’aide. Indépendamment des revenus, c’est donc également un élément relatif au mode de vie des différents groupes sociaux qui peut expliquer les demandes plus ou moins tardives d’aides. Les milieux modestes ont moins souvent que les autres l’habitude de se faire aider dans l’accomplissement des tâches domestiques, l’une des raisons essentielle étant le manque de moyens financiers disponibles pour engager du personnel de service mais aussi le rôle des femmes de ces milieux sociaux concernant les tâches domestiques. On rejoint ici les différentiations sexuées.

Les différences sexuées
On constate dans notre enquête des différences sexuées qui apparaissent nettement en France mais pas en Suède. On constate tout d’abord en France un effet de redoublement : si le fonctionnement du système public d’aide à une personne âgée dépendante est étroitement lié au soutien de son entourage pour suivre et éventuellement compléter le dispositif, ce soutien mobilise principalement les femmes. Ce sont les femmes de la famille qui sont en première ligne pour aider les personnes âgées : épouses d’abord, mais aussi filles, nièces etc…D’un côté la prise en charge du care dans la famille apparaît « naturelle » aux yeux des femmes et de leur entourage, y compris d’ailleurs le plus souvent, des acteurs professionnels. De l’autre l’entrée d’un tiers dans l’espace domestique privé tend à être vécu comme une intrusion, voire une dépossession pour des femmes qui, dans la génération des personnes âgées interrogées, ont peu investi l’espace du travail professionnalisé et pour qui l’engagement dans le monde domestique a constitué l’essentiel de leur vie. 

En Suède, l’entourage ne joue pratiquement pas dans le bon fonctionnement du système public et l’aide apportée par ce dernier est suffisamment complète pour que celle apportée par l’entourage ne soit pas indispensable. De plus, le soutien apporté par l’entourage des personnes interrogées est exercé de façon beaucoup plus mixte en suède que ce qui a été observé en France.

Nous avons ainsi analysé les formes prises par l’entrée en dépendance et la demande d’APA selon le mode de vie des personnes (seules ou en couple) et leur sexe au moment où cette dépendance se déclare. 

Si l’on se centre, pour cette synthèse, sur le cas  des couples, il apparaît que la plupart des personnes en couple interrogées en Suède vivaient à leur domicile – soutenues par le service municipal - que le plus dépendant des deux soit l’homme ou la femme. En France, selon que c’est l’homme ou la femme qui entre le premier en dépendance, la configuration n’est pas la même. Les hommes en couple dépendants sont (ou ont été) tous pris en charge par leur épouse à domicile. Lorsque c’est l’épouse qui, la première, devient dépendante, les hommes français en couple, même soutenus par des aides professionnelles, témoignent de difficultés pour la maintenir à domicile et s’orientent assez rapidement vers un hébergement spécialisé pour elle ou, plus souvent, pour eux deux. Dans le même temps, leurs homologues suédois disent faire les courses, la cuisine, bref s’occuper des affaires domestiques courantes en plus de l’accompagnement de leur épouse, aux côtés des aides professionnelles. 

L’analyse des biographies montre que dans notre échantillon, beaucoup plus suédoises que de françaises ont été professionnellement actives et on peut en déduire une plus grande habitude de partage des tâches dans les couples suédois. Il n’en demeure pas moins que l’on constate les mêmes configurations dans les couples suédois où les épouses étaient femmes au foyer, suggérant l’hypothèse que l’avancée en âge jointe aux handicaps réduirait la division sexuée des tâches ….: mais alors pourquoi ne constate-t-on pas la même chose en France ? D’autant que les personnes interrogées en France présentaient souvent des pathologies plus lourdes que celles observées chez les personnes âge suédoises. On peut aussi penser que, en Suède, le type d’aide apporté aux personnes dépendantes et à leur proches allègent plus le poids de la dépendance pour son entourage : mais alors pourquoi, dans notre enquête, les hommes suédois non seulement acceptent de s’occuper des affaires domestiques mais semblent, de plus, savoir le faire, ce qui n’est pas le cas des hommes français ?

***

On a en France un  système « cash for care » qui fonctionne avec un marché du travail très éclaté et des professionnels peu qualifiés connaissant de mauvaises conditions de travail. La création de l’APA, qui ne peut servir qu’à rémunérer des services effectifs, permet cependant d’éviter le développement d’un marché « gris » comme cela se passe dans d’autres pays ayant adopté le même système Et on peut penser que les efforts de structuration du secteur iront dans le sens d’une élévation de la qualification de l’emploi et des services. En revanche les efforts pour développer la coopération et les réseaux semblent, pour l’instant, montrer des résultats décevants en termes de coordination intersectorielle

De son côté, le système suédois fonctionne à partir de services très majoritairement offerts par des services publics, même si le gouvernement actuel souhaite présenter un projet de loi instaurant une obligation de liberté de choix entre services municipaux et services organisés par des prestataires privés. Mais, en tout état de cause, les communes demeurent responsables des services offerts et de leur qualité. C’est un système qui, dans ses grandes lignes, est mis en oeuvre de longue date et que les acteurs et usagers connaissent bien. La coordination ne semble pas poser problème dans la mesure où la responsabilité de l’évaluation des besoins, de la mise en œuvre de l’aide et de son suivi, ainsi que de la qualité du service est centralisée au niveau municipal. Même si l’autonomie des communes autorise des différences dans les services offerts, les inégalités qui peuvent en résulter pour les usagers sont limitées financièrement par des plafonds fixés nationalement. Enfin la qualité des services offerts est une préoccupation qui se traduit par une volonté d’élever la qualification des personnels, d’établir des comparaisons de (bonnes) pratiques et de recueillir et publier systématiquement les opinions et les critiques des usagers.

Ce système n’en est pas moins confronté à de sérieuses difficultés. Dans les deux dernières décennies, les orientations du système d’aide sont allées dans le sens d’un développement du maintien à domicile et d’une diminution des places en résidences spécialisées. Parallèlement, les restrictions budgétaires ayant affecté le système de santé ont conduit à une diminution des places et des durées d’hospitalisation et les personnes âgées souffrant de pathologies lourdes se trouvent aujourd’hui remises dans le système « ordinaire » d’aide. Dans ce contexte, où le système s’est recentré sur les pathologies les plus lourdes et peine à assurer l’aide ordinaire aux personnes plus légèrement dépendantes, c’est l’aide informelle, et en particulier celle de la famille, qui semble combler les interstices voire les lacunes. Ce qui vient en contradiction avec le principe suédois d’un droit de citoyenneté garantissant l’autonomie de la personne, et fait débat.

En France, notre étude témoigne de la complexité du système. Dans les trajectoires d’entrée en dépendance que nous avons suivies, les différentes étapes qui jalonnent l’accès à l’aide publique, depuis la première, l’accès à l’information jusqu’à la dernière, le choix d’un prestataire et le suivi des prestations, s’apparentent souvent à un parcours du combattant. Concernant des personnes dépendantes, ce parcours s’avère pratiquement impossible à mener seul. Dépendantes, ces personnes dépendent de l’aide d’un tiers – ou de plusieurs - pour accéder à et, souvent, compléter l’aide que la société française leur attribue. Cette dépendance est source de fortes inégalités sociales : les personnes ne bénéficiant pas d’un réseau social et/ou familial pour les soutenir dans ce parcours sont celles qui témoignent des plus grandes difficultés à cet égard. Or on constate que les personnes socialement isolées sont en même temps celles qui sont les plus fragiles économiquement et qui n’ont donc pas la possibilité de faire appel au marché pour compenser les failles de l’aide publique.

Pourtant, la loi de 2001 créant l’Allocation Personnalisée d’Autonomie définit pour la première fois le soutien aux personnes âgées comme un droit universel. Mais, en France, le soutien aux personnes âgées dépendantes est une responsabilité partagée entre la solidarité nationale (financée par l’impôt), le système assurantiel lié à l’emploi (caisses de retraites), le tiers secteur (mutuelles et associations) et la famille. Celle-ci a longtemps été en première ligne de ce soutien et le code civil prévoit toujours une obligation d’entraide familiale entre les générations. Et de fait, dans notre enquête, la famille et l’entourage des personnes âgées constituent, en France, une condition première de leur bien-être, y compris de leur accès à l’aide publique, ce que ne montrent pas les entretiens réalisés en Suède. 

En Suède, tout au long du processus d’entrée en dépendance et de la demande d’aide la contribution de l’entourage n’est jamais apparue décisive voire vitale pour bénéficier des services d’aide. Dans le quotidien, les proches assurent plutôt une présence affective se combinant avec des aides pratiques. De faits les personnes isolées interrogées en Suède ne témoignent d’aucune des difficultés majeures que relatent celles-interrogées en France. Les différentes étapes de déclenchement et de suivi de l’aide sont assurées par le service municipal et sont peu dépendantes de l’intervention d’un tiers. Cette moindre intervention des tiers a également pour conséquence une sollicitation moins importante des femmes suédoises que des femmes françaises. De fait, les différenciations sexuées sont beaucoup moins marquées  au sein des couples suédois quel que soit le sexe du premier dépendant. Ainsi, qu’il s’agisse de l’homme ou de la  femme, la plupart des couples interrogés continuaient à vivre ensemble à leur domicile. Les hommes avaient visiblement moins de difficultés à prendre en charge leur conjointe qu’en France.  Parallèlement, les différenciations sociales sont « lissées » par le système qui plafonne le coût des services à un pourcentage du revenu net après impôt, hors patrimoine mais aussi par la simplicité d’accès à l’information pour bénéficier des aides publiques.

Globalement le système de prise en charge de la dépendance en Suède semble donc générer moins d’inégalités dans les trajectoires des individus que le système français. 
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