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[es aidants : naissance
d’une République
des pairs ?

Serge Guérin

En quelques années, les « invisibles » du soin sont devenus une figure
majeure du care. L’apparition des aidants bénévoles d’un proche en
fort déficit d’autonomie dans 1’espace public, au sens d’un proces-
sus d’institution symbolique d’un espace d’appartenance et d’un
monde commun (Arendt, 1983), est une réalité récente. Depuis 2010,
une Journée nationale leur est dédiée, et ils sont pour la premiere fois
clairement désignés dans deux lois importantes de la République.
D’un c6té, la réforme des retraites de 2012 prévoit explicitement la
continuité des droits a la retraite pour des salariés cessant leur acti-
vité pour accompagner un proche en grande fragilité. Par ailleurs, la
loi d’orientation sur I’adaptation de la société au vieillissement envi-
sage d’ouvrir pour la premiére fois des droits pour les aidants. Ce qui
équivaut a leur reconnaissance.

La centralité croissante de la question des aidants repose, d’abord, sur
une réalité démographique et sociale puissante. On assiste, en effet,
a une treés forte augmentation des populations fragilisées. Dans les
représentations, la vieillesse est la cause essentielle de la hausse du
nombre de personnes vulnérables. Il faut dire que 1’augmentation trés
importante du nombre de personnes trés agées est une réalité (le
nombre des plus de 85 ans va étre multiplié¢ par huit entre 1980 et
2050, pour atteindre 4,8 millions d’ames) et a — et aura — des consé-
quences sur le volume de la population en fort déficit d’autonomie.
Pour autant, ’augmentation du nombre d’individus en situation de
handicap, touchés par des maladies chroniques ou par des problémes
d’addiction forme et formera la majeure partie des publics en perte
d’autonomie. La problématique principale concerne la trés forte
hausse du nombre de malades chroniques, due en grande partie aux
déréglements environnementaux, en particulier liés aux effets des
perturbateurs endocriniens sur les humains. On compte aujourd’hui
plus de 9 millions de personnes touchées par une maladie chronique
invalidante les conduisant a bénéficier de 1’ALD (Affection longue
durée)!. Comme I’avait déja fait valoir M. de Certeau (1980), les
avancées technologiques et les progrés de la médecine n’ont pas, loin
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s’en faut, éradiqué la fragilité, la maladie et le déclin physique ou
mental... Parfois méme, les progrés de la médecine produisent des
effets paradoxaux, comme la hausse de I’espérance de vie des
personnes en situation de handicap, qui renforce 1I’importance de la
problématique du soutien aux plus fragiles.

Cette réalité d’une fragilisation croissante des populations vivant en
France vient se confronter a deux mouvements structurants : le recul
de la capacité d’intervention de I’Etat et les mutations de I’ordre fami-
lial. Le recul de I’Etat est une construction fondée sur le succés de
I’idéologie du libéralisme radical, pour reprendre Bernard Manin?,
théorisée d’abord par des économistes comme Hayek et Friedman et
reprise, peu ou prou, par la majorité des institutions et des décideurs
politiques occidentaux, mais aussi dans les pratiques d’entreprises
(Heredia, 2014). La mondialisation, la financiarisation de I’économie
mais également les nouvelles formes d’organisation du travail ayant
pour leur part largement contribué a épuiser le modéle de 1’Etat
providence et a restreindre les recettes destinées a financer |’inter-
vention publique. Les mutations de I’ordre familial forment le second
axe de ces nouvelles structurations. Si la famille nucléaire n’est plus
le modele unique, elle reste le modele dominant et laisse place a un
pluralisme familial, pour reprendre les termes de Déchaux (2006).
Cette diversité des types de famille, qui s’accompagne d’une espé-
rance de vie moyenne en couple de plus en plus courte, loin de
réduire I’importance du lien de solidarité¢ familiale le renforce.
Comme si dans les périodes de crise et d’incertitudes, la famille jouait
le role d’amortisseur social. Ainsi 1’aide en nature a ses ascendants
ou descendants est dans les activités de solidarité intergénérationnelle
considérées comme les plus essentielles (60 % pour les parents ou
grands-parents et 50 % pour les enfants et petits-enfants?). C’est un
marqueur essentiel de nos temps modernes. On parlera méme de
« génération boomerang » pour évoquer les personnes adultes qui
reviennent chez un parent, déja agé, apres un accident social majeur
(séparation, perte d’emploi, perte de logement...).

LES AIDANTS, UNE QUESTION POLITIQUE

Dans cette optique, la question des aidants et de I’accompagnement
des plus fragiles apparait bien comme une question politique centrale.
Derriére cette interrogation, on peut relever deux problématiques
sensibles en filigrane. La premicre concerne les modes de représen-
tation des aidants et leur maniére d’accéder a I’espace public. La
seconde a trait a : comment co-construire des politiques publiques
avec les personnes directement concernées ?

Mais la premiére question politique portée par la reconnaissance des
aidants concerne la déconstruction du discours dominant sur 1’indi-
vidualisme et le manque de citoyenneté : les 8 a 10 millions d’aidants
(selon la définition et le type de personnes aidées) sont une démons-
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tration par les faits que des femmes et des
hommes sont capables de s’engager dans 1’ac-
compagnement et le soutien, parfois trés lourd,
d’un enfant, d’un conjoint, d’un parent ou d’un
proche, d’un ami®...

L’accés a I’espace public pour les aidants s’est
construit dans une approche bottom up?, au sens
ou ce sont des organisations de la société civile
qui, les premiéres, ont fait émerger, vers le haut,
la question. Certes, des organisations internatio-
nales ont su rapidement prendre le relais, notam-
ment 1’0Ms qui dés le début des années 2000
portera la nécessité de prendre en compte les
aidants dans le processus de soin. En France, des
associations de malades et de familles de
malades, et d’abord la Ligue contre le cancer et
France Alzheimer, seront les premicres a aborder
la question des aidants. Dés 2003, la Ligue orga-
nise les Etats généraux des malades et de leurs
proches. Tandis qu’en 2005, France Alzheimer
lance une campagne de communication sur le
théme « Alzheimer, maladie de la famille ». Cette
dynamique puise largement dans 1’évolution de
la nature des relations entre la communauté médi-
cale et le monde des patients. Cette rupture du
modéle descendant classique a amplement été
portée par les associations de malades du sida
qui, dans les années 1980-1990, ont forcé,
souvent par des manifestations et démonstrations
spectaculaires, ’attention des médias et du
monde médical. Les associations de malades
touchés par des maladies orphelines ou rares ont
aussi cherché a alerter un milieu trop peu atten-
tif. Enfin, 1’Association frangaise contre les
myopathies (AFM) a contribué a I’émergence dans
I’espace public des proches des malades concer-
nés en disant la nécessité d’investir dans la
recherche a travers I’opération Téléthon, créée en
1987 et trés largement relayée par les médias®. Le
pouvoir des aidants, le pouvoir de changer,
provient de plus en plus des acteurs, de la mobi-
lisation de chacun, plutot que de I’attente d’une
décision du haut. On ne change pas la société par
décret, résumait Michel Crozier.

Ces mouvements ont participé a un changement
de paradigme : le modéle centré sur I’approche
technique de la prise en charge de la maladie
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laissant place (ou laissant une place) a un modeéle
centré sur le patient comme personne (Couturier
et coll.,, 2012). Ils ont permis I’émergence des
aidants comme acteurs de la prise en soin du
malade. A cela s’est ajoutée la mobilisation de
quelques entreprises, dont en particulier la Macif,
qui a organisé des assises, et le laboratoire phar-
maceutique Novartis. La mutuelle a notamment
¢laboré un manifeste, « sos aidants », qui a été
remis aux pouvoirs publics lors de ses « Etats
généraux aidants-aidés », en novembre 2010. Au
début de I’année 2014, la Macif a édité dans son
magazine, destiné a ses cinq millions de socié-
taires, une proposition d’engagement volontaire
pour soutenir un aidant. De son coté, le labora-
toire Novartis s’est engagé depuis le début des
années 2000 dans une démarche de recherche et
de soutien aux acteurs autour de la thématique de
la proximologie — que 1’on pourrait définir
comme un champ de recherche centré sur les
formes, les conditions et les motivations de 1’ac-
tion de I’entourage de la personne malade ou en
fort déficit d’autonomie, ¢’est-a-dire les aidants’.
Le laboratoire est, par la suite, a I’initiative, en
2010, des Ateliers de la proximologie dans dix
villes de France, avant la tenue des Assises natio-
nales de proximologie. Ces différentes manifes-
tations ont largement contribué a la création en
2010, par le secrétariat d’Etat chargé des Ainés,
de la Journée nationale des aidants. Mais les
autorités publiques avaient déja initié des
premiers actes avec, entre autres, la loi du 4 mars
2002, sur la place de la personne de confiance, le
Plan cancer de 2003 qui intégrait pour la premiére
fois la notion de proche, ou encore la création de
la « Charte de 1’aidant familial » en 2004 et du
congé de soutien familial en 2006. La Haute
Autorité de santé présentera plusieurs recom-
mandations pour la prise en compte des proches
et des aidants et la loi HPST (Hopital, patients,
santé et territoire) de 2009 fera référence de
maniére explicite aux aidants.

Mais la création de la Journée nationale en 2010,
quelques initiatives d’entreprises — parfois tres
médiatisées comme le don de RTT spontanément
proposé par des salariés de Badoit en faveur d’un
collégue —, ou portées par le secteur de la mutua-
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8. Les demandes sont diverses et
parfois irréalistes, mais se concentrent
sur un soutien effectif aux aidants
(santé et droits sociaux).

9. Observatoire Sociovision-Cofremca,
janvier 2014.

lité ou des assurances, puis I’appel « Pour plus d’équité en faveur des
aidants », lancé en 2013, ont marqué 1’entrée des aidants dans 1’es-
pace public. On passe d’une approche des aidants li¢e a la maladie
de I’aidé a une vision globale. Pour la premiére fois, avec 1’ Appel,
les aidants apparaissent comme un collectif. Un collectif de neuf
millions de personnes. L’enjeu au regard du débat public était aussi
de donner la mesure économique de la mobilisation des aidants. En
effet, I’action des aidants permet a la collectivité d’éviter une dépense
de 164 milliards d’euros, soit autant que le total de I’impo6t sur le
revenu et de la cSG... En outre, I’investissement dans le care par neuf
millions de proches de malades ne pourrait étre réalisé dans son entie-
reté par des professionnels, en nombre bien insuffisant et relevant du
droit du travail qui interdirait d’atteindre ou méme d’approcher la
méme densité de présence. Les aidants de proches contribuent trés
directement a la bonne vie des aidés et a la réduction de la charge
publique. Aussi, les soutenir est une démarche humaniste et solidaire,
qui répond en outre a un intérét économique bien compris. Dans le
sens ou aider les aidants®, ¢’est permettre a ce qu’ils puissent plus
longtemps aider leur proche plutdt que le relais soit pris par la collec-
tivité. Cette mobilisation reste I’apanage de quelques organisations
pionnieres (AG2R-La Mondiale, Bayard, Casino, Crédit Agricole
assurances, Danone, EDF Sud-Ouest, Macif, Novartis...). D’autant
que les organisations syndicales, en dehors de la CFDT, poussée par
son union de retraités, demeurent trés en retrait sur ces questions,
privilégiant les aspects quantitatifs. La culture d’entreprise mais
aussi son mode d’organisation et son positionnement expliquent en
large partie les différences d’approches. Plus largement, derriére
cela c’est également I’émergence d’une diversification des modes de
rétribution qui est a I’ceuvre, pour a la fois sortir de la logique de la
rémunération salariale et répondre a la diversité des attentes et des
situations de vie des salariés.

LE « POUVOIR DES AIDANTS »

Les aidants forment un groupe social important en termes numériques
et qui le devient aussi en termes symboliques. Le « pouvoir des
aidants » marque ainsi I’émergence nouvelle de la société civile
dans le champ de la solidarité de proximité et symbolise la construc-
tion par les acteurs d’une société décentrée se vivant a coté des
institutions (Guérin, 2013). Des institutions qui perdent, comme
jamais sans doute, leur 1égitimité aupres d’une partie croissante de la
population. Cette délégitimisation des institutions produit en méme
temps un repli sur soi et un retour du collectif®.

On I’a vu, le pouvoir des aidants, et d’abord des aidantes puis-
qu’elles sont majoritaires parmi les accompagnants d’un proche en
déficit d’autonomie, marque en premier lieu une évolution dans le
rapport a I’institution et aux médecins. Ils permettent de mieux
penser en réseau et de toucher des publics autres a travers des pairs.
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L’émergence des aidants, qui signale la transfor-
mation d’un probléeme domestique en question
politique (Weber, 2011), marque bien la nécessité
de dépasser la distinction médicosocial et secteur
sanitaire : ’enjeu est d’inventer une politique du
care a la fois globalisée et attentive a la singularité.

Mais I’histoire du rapport de la société avec la
question des aidants montre la conflictualité
des acteurs, entre les associations de malades
qui défendent d’abord le soutien et la recherche
concernant la pathologie définie et des struc-
tures qui voudraient représenter et soutenir les
aidants de maniére transversale. On a vu que les
associations de malades ont été les premicres sur
le champ de la reconnaissance des aidants, pour
autant deux types d’initiatives ont vu le jour : la
création d’organisations cherchant a représenter
les aidants et la mise en ceuvre de sites Internet
désireux d’étre des plates-formes pour 1’en-
semble des aidants. La création de 1’ Association
frangaise des aidants de personnes malades,
dépendantes ou handicapées remonte a 2003.
Elle change de nom pour Association francaise
des aidants familiaux en 2006, puis se dénomme
en 2009 Association frangaise des aidants —
dont Florence Leduc prendra la présidence la
méme année. L’association s’est donné pour
objectif d’étre reconnue comme la porte-parole
légitime des aidants auprés des pouvoirs
publics. Elle développe aussi des initiatives en
faveur des aidants, comme les cafés des aidants,
dont le premier sera organisé des 2004 a Paris
(on notera que I’association a déposé le nom
« café des aidants », interdisant ainsi a d’autres
structures, collectivités ou associations de
reprendre le terme sans autorisation).
L’association s’inscrit dans une démarche insti-
tutionnelle forte a travers la signature de parte-
nariats avec de nombreux acteurs intervenant
dans le champ de I’accompagnement des
personnes en déficit d’autonomie.

D’autres structures ont vu le jour, le plus souvent
a I’initiative d’un aidant qui souhaite capitaliser
sur son expérience et venir en aide a d’autres
personnes faisant face a la méme situation. Ces
aspirations sont facilitées par le développement
des réseaux numériques et la faiblesse de leurs
cotts d’acces. C’est le cas de la Compagnie des
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aidants, qui propose aux aidants professionnels et
bénévoles un réseau social privé, avec un espace
solidaire d’entraide et d’échanges pour commu-
niquer et créer du lien social. Un autre exemple
vient de Aidant Attitude, a la fois site fédératif et
espace d’échanges et de conseils. A Bergerac,
c’est la création en 2008 de la Maison des
aidants, qui se veut a la fois un espace de soutien
aux aidants et un lieu de formation. D’autres
réseaux vont se lancer, comme Avec nos proches
en 2011, le premier réseau social basé sur télé-
phone, permettant a des aidants de partager,
d’étre écoutés et soutenus par des aidants ou
d’anciens aidants. En parallele, les mutuelles et
assurances poursuivent leur présence sur le Net,
chacune développant son site accessible sur
Facebook, et/ou par une plate-forme. Treés
souvent, des aidants utilisent ce biais pour ce
constituer en forum, échanger, se donner des
tuyaux... L’inflation d’associations de soutien
aux aidants témoigne d’une dynamique nouvelle
mais pose aussi le risque du saupoudrage et de
perte d’efficience.

L’¢élément majeur qui sous-tend cette dynamique,
c’est que les aidants tendent a privilégier 1’écoute
et les conseils d’autres aidants. La légitimité ne
se réduit plus au statut, au diplome, au savoir
théorique, y compris celui du médecin spécialiste,
mais reléve pour une large part de celle ou celui
qui est « passé par la », qui a expériment¢ la situa-
tion. C’est une sorte de « République numérique
des pairs » qui se développe. La distance géogra-
phique et, pour une part, culturelle est abolie, ce
qui réunit c’est le partage d’épreuves identiques,
voire d’un destin commun. Cette distance est
d’autant plus mise entre parenthéses que beau-
coup d’aidants perdent en mobilité du fait de la
nécessité de leur présence aupres de 1’aidé. Sans
compter que leur propre situation physique peut
étre déficitaire. Si les réseaux numériques
semblent avoir accéléré ce mouvement, on le
retrouve aussi cependant a travers des interac-
tions en face a face : groupes de parole, démarche
de sensibilisation, actions de formation,
approches thérapeutiques. ..

On note également I’émergence, encore extré-
mement réduite, de lieux dédiés aux aidants,
comme la Maison des aidants a Nantes, a Lille ou
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10. Signalons, la aussi, une logique de
protection puisque la marque

« Maison des aidants » a été déposée
par celle de Bergerac.

a Suresnes ' ; d’autres dénominations existent, comme la Maison des
proches, a Trélazé en Maine-et-Loire, ou le Club des aidants de
I’osk ((Euvre de secours aux enfants) a Paris. Le plus souvent, ces
structures de répit sont organisées et soutenues par des collectivités,
mais elles sont nées aussi de I’initiative d’associations et d’aidants ou
d’anciens aidants mobilisés. Autrement dit, le fait d’étre aidant ne
résume pas 1’identité de ces personnes. Ce ne sont pas des victimes
a 100 %, mais des auteurs de leur vie qui échangent, pensent, agis-
sent, et peuvent avoir des désirs, des besoins, des envies...

Les aidants forment un nouvel acteur social qui est appelé de plus en
plus a co-construire les politiques publiques. La réalité est bien
qu’une grande partie des initiatives menées ces derniéres années
proviennent des aidants. Aussi, les Départements — et les métro-
poles — sont I’échelle la plus indiquée pour permettre les innovations
en fonction de la réalité des territoires et de leurs populations. La loi
Delaunay sur I’adaptation de la société au vieillissement s’inscrit dans
cette perspective en déléguant aux conseils généraux cette respon-
sabilité et en ouvrant la possibilité d’agir de maniére décentralisée.
Ce qui pose évidemment la question des recettes allouées aux
Départements par I’Etat et des conditions de la péréquation entre ces
derniers. D’ailleurs, la logique finale sera certainement a terme que
les Départements exercent I’ensemble de la responsabilité du champ
de I’accompagnement médicosocial des plus agés, et donc du secteur
des maisons de retraite médicalisées — qui peuvent étre également des
espaces de soin et de soutien aux aidants. Une meilleure allocation
des ressources passe par la définition claire d’une autorité décentra-
lisée unique pour insuffler et coordonner la politique d’accompa-
gnement des plus fragiles et de leurs aidants. En parall¢le de cette
définition, il importera que la collectivité puisse trouver un interlo-
cuteur capable de fédérer sur le territoire I’ensemble des aidants et de
porter leurs problématiques.

Le pouvoir des aidants repose aussi sur une reconnaissance accrue
par le monde médical du proche comme acteur du soin de 1’aid¢ et
comme personne dont prendre soin. La sensibilisation du corps
médical a cette question et I’ouverture de droits spécifiques a un
suivi de santé sont au cceur des demandes des aidants. Elles doivent
conduire également a penser la place des aidants dans la gouver-
nance des hopitaux, des lieux d’accueil pour personnes agées,
malades ou en situation de handicap. Le rapport de Claire
Compagnon, remis le 17 février 2014, sur la place des usagers en
¢tablissement de santé s’inscrit parfaitement dans cette nouvelle
dynamique qui impose une révolution culturelle dans la relation
entre les soignants et les usagers. Plus profondément encore, la
problématique des aidants ouvre a la redéfinition des relations de
soin et des modes d’accompagnement. Les aidants obligent a penser
le care au moins autant que le cure.
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A ce jour, les aidants, a I’identique d’ailleurs des
retraités, n’ont pas su se fédérer pour parler d’une
seule voix aupreés des pouvoirs publics ou des
médias. Or, dans une démocratie, a la fois repré-
sentative et d’opinion, la capacité d’un groupe
social a donner de la voix et a défendre un point
de vue revét une importance majeure. En méme
temps, dans un paysage politique qui, bon gré
mal gré, avancera seulement si les acteurs sont
capables de partager la construction des projets
avec les personnes concernées, la nécessité d une
fédération, ou d’une confédération, des aidants ou
des associations d’aidants se pose. La Journée des
aidants est un catalyseur pour favoriser cette
émergence. D’autres initiatives vont — et iront —
dans ce sens. Le nceud gordien étant de pouvoir
inventer une organisation qui fédére les aidants
tout en préservant la compréhension de leur
singularité. Car la solidarité est autant une poli-
tique volontariste et concréte qu’une construction
sociale et le levier d’un projet de société.
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