5°™erisque ? Autonomie % Dépendance » ?

Handicap quel que soit I'age :

quelle protection sociale pour demdif?

Mesdames, Messieurs,

Débattre, ouvrir et tenir un débat, voila le seesla rencontre a
laquelle nous avons été conviés par l'associatiartds qui se fait ainsi
I'artisan majeur de ce débat. Il y a presque dewsxraaintenant, un groupe
de personnes engagées dans I'action gérontologigiiners titres, a voulu
saisir les femmes et hommes politiques qui se ptawmt aux élections a
la Présidence de la République, de la difficilesgiioe de la prise en charge
de la dépendance, de son statut, de son financedeesbn organisation. Il
s’agissait de tenter de placer au coeur du débdtmgbque vivent certains
de nos concitoyens confrontés aux handicaps, smiest leurs formes et
finalement quel que soit leur age. Ce qu’ils vivexitles réponses ou
absences de réponses que nous leur apportonsled qala I'avenir il

conviendrait de leur apporter.

Les réponses sont aujourd’hui en cours d’élabmrath’en doutons
pas. Cependant pour qu’elles soient demain adapi®esttentes de nos
concitoyens il est important que, sans relachesrfagsions avancer la
réflexion : Autonomie, dépendance, handicap quel spit I'age : Quelle

protection sociale pour demain ?

! Cette présentation des enjeux de la création dinquiéme risque de sécurité sociale s'inspire
notamment des travaux du Collectif « Une sociétr paus les ages. »
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Au moment ou nous ouvrons ce débat, certains pouétre tentés
de le clore dés I'entrée : est-ce bien raisonndblpenser la création d’'un
« cinquieme risque de sécurité sociale » dans éptigue ou, précisément,
on essaie partout de nous convaincre qu’il fautirédes dépenses, que les
caisses sont vides, que nous allons laisser a nfente une dette
formidable, que les déficits publics sont gigantesget parmi eux, le trou
de la sécu, etc. Il faut évidemment, me sembleitriegrer ces éléments
dans nos réflexions mais ne pas réduire celles-cetée question du
financement, parce que ce qui est en cause clestdsaite d’abord le statut
de chacun dans la société qui est la notre, laeraniont nous entendons
nous relier a ceux qui souffrent, et la protectipe nous envisageons de

leur apporter.

M. Xavier BERTRAND, Ministre de la solidarité etddame Valérie
LETARD doivent présenter aujourd’hui méme, 28 mdl0®, leurs
premieres orientations en matiere d’assurance dépee. M. Bertrand a
déja indigué que la mise en place de ce nouveaueisle protection
sociale interviendraik début 2009 et a expliqué, a l'issue d’'une journée
de consultation des partenaires sociaux, gl& prise en charge de la
dépendance, c’est une question de solidarité nalgnmais aussi de

responsabilité collective, individuelle et famigab
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1. Le 5™ risque de protection sociale : De quoi parle-t-of?

Il faut, pour répondre a cette question repaes d fondamentaux »
de la protection sociale : Des valeurs républicifendatrices du lien
social : liberté, égalité et fraternité, découle pmnncipe de solidarité
fondamental :chacun contribue selon ses capacités pour répondi@
chacun selon ses besoin€’est ainsi que la protection sociale cherche a
compenser les risques de la vie pour assurer angdrs une sécurité sur le
plan social a travers la couverture de quatre esqle sécurité socialéa:
maladie, les accidents du travail, la famille et lavieillesse.Le chGmage
faisant I'objet d’'un traitement a part par les padires sociaux au sein de
'UNEDIC.

C’est la situation que nous connaissons actuetigne@racinée dans
les origines de notre systeme de sécurité socgdaisl 1945, systéme qui a
connu des évolutions significatives avec, par exeymgn 1967 la création
des quatre branches de la sécurité sociale admatinsiment et
financiérement séparée®e plus, il nous faut prendre en considération le
fait que 'augmentation récente et continue dedputation du grand age
accroit la population handicapée dont elle reptésgé@sormais le groupe le
plus important. On observe d’ailleurs que quel spiel’age de la personne
handicapée concernée, c’est toujours d’abord antélle que I'on a recours
pour réaliser 'accompagnement de cette personng sk vie quotidienne.
Or ce recours devient de plus en plus difficile ptautes les raisons

d’évolution sociétale que I'on connait: mobilitérofessionnelle,

? Les caisses maladies gérent les branches maladiecielents du travail ; les caisses de la branche
vieillesse couvrent la vieillesse; les caissedataltions familiales couvrent la famille et la nrai&é.
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éloignement et dispersion géographique, légitimivite professionnelle

des femmes, recompositions familiales, évolution mentalités, etc.

Créer un 8™ risque consisterait donc & ajouter a ces quatcpies,
précédemment cités, la couverture d’un risque eggnce » ou « perte

d’autonomie » qui s’inscrirait dans le systeme degztion sociale.

Les objectifs de ce nouveau champ de la protestorale sont ainsi
énonceés sur le site du Premier MinistreAttribuer a ceux qui sont frappés
d’'une déficience physique, sensorielle, mentalgsychique une aide en
nature ou en espéces - la compensation personeatie@r I'autonomie.
Celle-ci permettrait a son bénéficiaire de réalisgrace a un appareillage
ou a l'aide d’une tierce personne, ce qu’il aurpit faire seul, et sans aide,

s’il n"avait pas été atteint de la déficience eregfion. »

2. Perte d’autonomie : de quoi parle-t-on ?

Chacun le sait, ce que nous cherchons a nommedéhat. Le
langage commun a consacré l'usage d’'un certain romé termes qui a
'examen ne donnent pas satisfaction, trop stiggaat| trop partiels ou
partiaux, peu adaptés, trop globalisant ou tropeters, etc. Un effort de
clarification sémantique est donc nécessaire giaggque chacun accepte
de douter de ses propres convictions. Plusieurseterdoivent alors étre
visités parce que, disait Albert CAMUS : « Mal noembes choses c’est

ajouter aux malheurs du monde. »
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e Handicap : définition de I'Organisation Mondiale de la Santé
L'analyse de la situation des personnes handicagee®nduit
I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) a défides normes
théoriques et pratiques qui deconstruisent la notie handicap et
font apparaitre trois notions s’articulant les usas les autresla
déficience, l'incapacité, le désavantage. La défemice toujours
relative et partielle est une perturbation descstines ou fonctions
anatomiques, physiologiques ou psychologiques degdhisme.
L’'incapacite, elle découle de la déficience et affecte la persqrar
une limitation des possibilités fonctionnelles aas goerformances et
des restrictions d’activité qui en résultdng. désavantageil résulte
des deux notions précédentes : la déficience estuaie incapacité
et ensemble elles créent pour la personne un désgeadans des
situations multiples. Le handicap est, en quelqsestes la
conjugaison de ces trois realités et constitueifférdnce entre ce
gue la société attend de la personne et ce q@slleapable de faire,
compte tenu de ses déficiences et des incapaeitds/es. Pour une
incapacité donnée, le handicap est variable, dparg en fonction
des exigences sociales, et, d’autre part des algssgompensations
qui peuvent étre apportées dans chacun des mitieuxe." Autant
que possible, on parlera aujourd’hui deuation de handicap
puisque I'on a bien pris conscience que, selontlgtson, la méme
déficience ne crée pas le méme désavantage... Q&ment nous
sommes passés désormais de la CIH, classificattemationale des
handicaps, a la CIF, Classification InternatiordileFonctionnement
Humain, du Handicap et de la Santé, classificagjoinfait une plus

grande place a cette approche environnementalerdaaxtuelle.
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» Dépendance : Lorsqu’au détour des années 80 on a cherché a
« déemeédicaliser » I'approche de la vieillesse, ogjeté, a juste titre
sans doute, I'usage de la classification stigmatesat ancienne :
« valide, invalide et semi valide. » Pour introéuune dimension
sociale, on lui a préféré la notion de dépendarme gualifier les
situations dans lesquelles les personnes avaiestirbel'une aide
dans les actes essentiels de la vie quotidienreepkesonnes ageéees
de plus de 60 ans se trouvant dans cette situstiohainsi devenues
« dépendantes. ska loi instaurant la PSD, prestation spécifique
dépendance définit d’ailleurs celle-ci comme étant’état de la
personne qui, nonobstant les soins qu’elle estepidide de recevoir
a besoin d’étre aidée pour les actes essentiels dée ou requiert
une surveillance réguliere. ®n voit immédiatement l'intérét qu’il y
aurait eu a effectuer, dés cette période, le rajpement avec le
monde du handicap, puisque cette dépendance-lgue’aeu a voir
avec I'age de la personne et beaucoup a voir aveddation dans

laquelle elle se trouve.

« Autonomie : Une des difficultés dans lesquelles nous évoliems
au fait que rapidement, dans la représentatiomnqus en avons, la
dépendance soit devenue le contraire de 'autondatiBon a parlé
indifferemment d’entrée en dépendance ou de péamgtahomie.
Pourtant si I'autonomie est bigla capacité d’'une personne a
décider pour elle-méme,(s’agissant de sa vie, de sa santé de son
mode et lieu de vie, etc.) alors 'autonomie nepplse pas a la
dépendance puisque je peux étre autonome dans huoes et

décisions et éventuellement dépendant dans I'adissement de
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ces choix ou décisions. Il n'y a donc pas a priyeelqu’un de son
autonomie au motif ou au prétexte de traiter laiasibn de
dépendance dans laquelle il se trouve, quel quessoi age, du

reste !

Ces clarifications sémantiques nous conduisent @oimaginer que
la création d’'un ¥™ risque permette, par exemple a travers la création
d’'une prestation universellla compensation des situations de handicap,
le maintien de l'exercice de l'autonomie et la paitipation a la vie

sociale, quel que soit I'adge des personnes concersge

3. Quelques données chiffrées.

» La dépendance : chiffres INSEE 2006
* La population des 75 ans et plus sera multipliée2da entre
2000 et 2040, pour atteindre plus de 10 millionpelsonnes.
e 1 200 000 personnes seront dépendantes en 204@ &t
000 aujourd’hui.

= Tous concernés : étude Axa « Les Francais facedagandance »,
avril 2008
» 6 Francais sur 10 déclarent étre ou avoir été ootds a la
dépendance d’un proche.
« Dans les aspects les plus difficiles a vivre, 8486 didants
citent I'impact psychologique et 75% limpact sua Vie

guotidienne et familiale.
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4. Des réponses insuffisantes, complexes et fragréss :

Chacun, sans doute, pourrait ici analyser et camendes réponses
gue nous apportons actuellement et pointer taetds linsuffisances, tantot
leur complexité, tantot leur fragmentation avecdesntuelles inégalités de
traitement que cela implique.

» Insuffisance des dispositifs existants On sait par exemple que
pour 'APA les montants maximaux de I'allocatiomsansuffisants
pour les personnes les plus dépendantes, je pangariculier aux
personnes ayant développé des maladies a dégéamesmgnitive
de type Alzheimer, pour faire vite. En ce qui caneela PCH,
prestation de compensation du handicap, on entangesat déplorer
gu’elle ne permette pas la prise en charge dedatastdomestiques.

» Insuffisance du financement global Le périmétre actuel est
insuffisant : I'action en faveur de l'autonomie,ndases différentes
dimensions (grand age et handicap) mobilise envi®@milliards
d’euros par an. Pour les seules personnes agéagplert de la Cour
des Comptes (nov. 2005) estimait qu’il faudrait lnleu les dépenses
publiques dans les 20 ans qui viennent.

» Des réponses complexes et inégalitairegn particulier en fonction
des ages et des territoires. || semble bien quabdiement certains de
nos concitoyens habitant dans tel ou tel départemaent mieux
servis que d’'autres...

 Des réponses fragmentées La multiplication des sources de
financement entre [I'Etat, les régions pour le foement de
I'organisation des soins techniqgues médicaux, &gmdements pour

'APA, les communes, parfois dans une action secfakultative
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mais pas négligeable, les caisses de retraitedNBACetc., crée pour
le public une sorte dinvisibilité, dopacité du stgme de
financement. A cela s’ajoute la fragmentation dawises entre les
soins de santé, les soins personnels et les aides taches
ménageres. Tout est complémentaire, on le saits heai services
sont spécialisés et la nécessaire coordinatiodvedmment difficile

et rarement financée.

Une société pour tous les ageS"Gisque ? Autonomie ? Dépendance ? Handicap quelsgit I'age :
quelle protection sociale pour demain ? GrenobleD2&008.
Michel BILLE Sociologue. Auteur de « La chanceiddliv» Ed. L’'Harmattan.



10

5. Quel contenu, quel périmétre pour ce B®risque ?

C’est difficile évidemment de répondre a cette tjoasmais c’est une des

qguestions majeures du débat démocratique que naus a tenir. Il me

semble que, quitte a les rediscuter, plusieurscips fondateurs doivent

étre affirmés :

Un droit universel : extrait du site du Premier Ministre< La
compensation personnalisée pour I'autonomie devahdn droit
universel quels que soient I'age et les causes de psrte
d’autonomie. Ce droit donnerait acces :
- a une évaluation des besoins d’aide a l'autonomie qui
prendrait en compte les spécifiés de chaque sitnati
- A l'élaboration d'un plan personnalisé de compensation
intégrant les prestations, biens et services, ifiéstcomme
nécessaires. »
Tous les ages La protection contre ce risque doit concernas ties
ages car les différences ddraitement »selon 'age (moins de 60
ans et 60 ans ou plus) des personnes ayant dgsaaités pour
effectuer les actes essentiels de la vie ne sanjuptfiées ;
Evaluation globale du risque :Dans tous les cas la situation de ces
personnes doit étre envisagée dans un large cenfmdmettant
d’évaluer globalement leurs besoins médicaux etias®c
L’évaluation est forcément multidimensionnelle : ndandes,
fonctions, activités de la vie quotidienne, cultuemvironnement,
ressources, habitudes de vie, etc. Cette évalualkota situation

devra en outre étre concue pour permettre troisanix de décision
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au moins : l'éligibilité au systeme, l'orientatiogt I'organisation

d’'un plan d’aide et de soins, la mise en ceuvresdaan.

 Réponses globales les réponses doivent également étre globales
(médicales et sociales) et durables (longue duvésant a préserver,
chaque fois que possible, I'autonomie, tout en tétas plus

efficientes possible.

« Des réformes importantes :La mise en place de c€ Bisque
impose une définition de son contenu, des réforimesrtantes au
niveau de l'organisation et de la dispensation @ieles et soins,
indispensables pour changer les pratiques, etlu@Eg quant a son
financement, compte tenu de la nécessité de malitriser

'augmentation des dépenses de prestations saciales

 Deux options majeures pour le financement :Deux options
principales sont actuellement en présence :

- Pour les uns la solution préconisée est l'assurance
individuelle obligatoire, pour la couverture de la perte
d’autonomie fonctionnelle des personnes agéesndii que
la vieillesse« qui se passe mal peut étre prévisible, elle
serait de la responsabilité individuelle. Le haagi&tant un
aléa, resterait, lui, couvert par la responsakilitéective. Ces
modalités de financement différentes maintiendtaadors les
barrieres d’age face aux situations de handicap.

- Pour d’'autres, il s’agit de construire la mutualisdion des
risques par un financement collectif Ceci ne peut étre gére

autrement que par la Sécurité Sociale, par exermpaiela
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CNSA avec une garantie d’équité entre les citoypred que
soit leur age et leur localisation sur le terriggice qui n’est
pas le cas actuellement dans le cadre de Ia
départementalisation des politiques de handicapdes
politiques gérontologique. Il faut donc recourir une
« gouvernance centraleet a de nouvelles ressources (CSG,
impobts directs, TVA sociale, cotisation spécifiqeds., ceci
est a deébattre avec l'ensemble des citoyens). Les
financements ainsi assurés pourraient laisser autidn de
la charge aux individus concernés avec la podsibiie
contracter des assurances complémentaires muésalei

non et avec des mesures de protection des plusnigmu

¢ Comment assurer une pérennité du financemer
Toutes les sources actuelles de financement destagions
d'aide et de soins existantes, attribuées aux pBesD

handicapées, quel que soit leur age, ne suffisnt p

Il faudra donc trouver de nouveaux financementseet passe

par plusieurs solutions dont le principe et la pagpective de

chacune font I'objet de discussion :

- faire appel a la solidarité nationale en augmentkast
prélevements tels que la CSG qui porte sur I'ensendbs
revenus. Solution probablement efficace et justaes nopui
augmente la part des prélevements obligatoireet peser
sur la consommation des plus modestes

- faire participer les bénéficiaires par un ticketd@teur (dont

les modalités restent a discuter).
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- utiliser les aides fiscales accordées aux ménagasapt en
charge un parent agé et handicapé ;

- faire appel a des préléevements sur la consommdTiviA
sociale) qui risquent de freiner celle-ci ;

- instituer des franchises forfaitaires sur les meaients et les
actes médicaux mais cela reviendrait a sortir docjpre de
solidarité, puisque ne payent que les personneadeslet non
plus 'ensemble des assurés ou des contribuables ;

- faire appel a des assurances privées collectives ou
individuelles : mais encore faut-il garantir qus dernieres ne
soient que complémentaires et mutualisées (offxargux qui
y souscrivent un acces égal aux aides et soinssaices de
par leur situation.)

- organiser de véritables filieres médico-socialesid# et de
soins de longue durée en leur donnant les moyeressaires
de facon a éviter le recours a des hospitalisatiates

placements, des examens inutiles et colteux.

- On imagine évidemment toutes les tentativesrésements
plus ou moins proportionnels de toutes ces approchen
fonction de choix économiques et politiques ou liogigues

particuliers.

. Un nécessaire effort de professionnalisation. Largd qui
pese sur I'entourage familial ne peut étre soulagéerme, que si
nous démultiplions l'effort de professionnalisatide l'aide et du

soin entrepris depuis déja quelgues années. L’'ez@de qualité est
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a ce prix également et nécessite la mise en cetnmefarmidable

chantier de formation professionnelle de bon niveau

. Que dire de la coordination ? Elle s'impose, unevetie fois,

comme une évidence mais il ne suffit pas de I'agaped ses voeux, il
faut la financer pour qu’elle aussi soit de qualit# convergence des
dispositifs et 'emboitement du role des professeds et des aidants

bénévoles, familiaux en particulier, est a ce prix.
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Pour conclure :

Une nouvelle fois notre société est placée destantchoix. On sait bien
gue souvent l'absence de décision vaut décisioquet pour faire un peu
d’humour, il N’y a pas de probleme qu'une absengemalile de solution ne
finisse par faire disparaitre... Il peut étre tentdidviter de décider, tentant
pour les citoyens, parce que chacun comprend hienla couverture du®8®
risque aura de toutes facons un codt, et tentantlps politiques, parce que les
décisions gu'’il faut prendre engageront durablentesitfinances publiques et

donneront forme aux relations sociales dans natys.p

C'est qu’en effet il s’agit de cela: choisir laamere de faire sociéte,
notamment avec ceux qui sont dans les situatiossnieins enviables de
maladie, de handicap, de vieillesse difficile, é&relsse personnelle et sociale.
Les valeurs républicaines nous fournissent unee@éé& de solidarité construite
sur une conception de ’'homme qui lui reconnait imadiénable dignité et qui
refuse toute forme de discrimination. Cela s’agpedu fond, la solidarité qui

consiste finalement a se reconnaitre un lien etdette.

« Un lien: il s’agit de se savoir et de se sentii€raux autres, a tous les
autres, surtout s'ils sont fragiles.

* Une dette : il s’agit de se reconnaitre un detteeenles plus démunis,
alors méme que nous n‘avons pas le sentiment @eil’@ontractée
nous-mémes. Dette collective dont nous avons a nd¥po
personnellement.

Un lien, une dette, ce sont les éléments susdeptie nous permettre de

résister a la fragmentation du corps social, adssitement, a son éclatement.
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La fragmentation des dispositifs dont nous parlibgsa un instant est a la fois
le résultat de l'histoire et 'image méme de cdi@gmentation qui nous
menace.

Lutter contre cette extréme fragmentation desodisifis de prise en charge
des situations de handicap, impligue de concefdsesources de financement
collectif (dans une méme caisse), de décentrdhsgestion et la dispensation
des soins de longue durée a un niveau trés local @¢s acteurs rendus
responsables. Cela impose des réformes de strughag changer les
pratiques.

Lutter contre les inégalités d’acces aux aideaust soins implique, de
notre point de vue, de veiller a ce queSEaisque, pour les personnes en
situation de handicap, quel que soit leur agesoit financé principalement,
de maniere solidaire,par I'ensemble des contribuables ou assurés. Soge
doit étre organisée de maniére a ce que des ditfésed’age, de revenus, de
territoire, ne conduisent pas des personnes aréies bien aidées ou moins
bien soignées. Il en va du maintien des valeurshiggines et humanistes de
solidarité et d'egalité qui sont le socle de natredele social et la base de

notre contrat social. Ny renongons pas, le moralesiienvie !

Michel BILLE Sociologue.
Membre du collectif

« Une société pour tous les ages »
Grenoble 28.05.2008.
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